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«POSTNR» «POSTSTED»

«Kontakt»
Deres ref: Var ref: Saksbehandler Dato:
«REF» 2021/1015-2/012 Hilde Elisabeth Normann/ Bodg, 06.09.2021

Mgte i Regionalt brukerutvalg 14092021, innkalling og sakspapirer

Vi viser til gjeldende mgteplan. [ samrad med leder for Regionalt brukerutvalg innkalles
medlemmer til mgte i Regionalt brukerutvalg.

13. september kl 09.00-16.00
14. september- kl 08.30-14.00
Mgtene avholdes pa Radisson Blu i Bodg/Teams
Medlemmer bes i forkant av mgtet sende en datert liste over egen mgtevirksomhet i
perioden siden siste RBU mgte til sekretariatet. Listen protokollfgres under saker til
orientering.
Hotell er bestilt pa Radisson Blu fra sgndags kveld. Eventuelle forfall bes meldt Helse

Nord RHFs, ved administrasjonskonsulent Unn Hamran, pa tlf 906 904 25, eller pr e-post
til unn.hamran@helse-nord.no. Husk at du selv ma avbestille ev flybilletter.

Vedlagt folger saksdokumenter til mgtet. Sakspapirene legges ogsa pa Helse Nords
nettsider: https://helse-nord.no/om-oss/regionalt-brukerutvalg

Vennlig hilsen

Hilde Elisabeth Normann

konsulent

Postadresse Besgksadresse Telefon sentralbord: 75 51 29 00 Orgnr: MVA 883 658 752
Helse Nord RHF Helse Nord RHF

Postboks 1445 Sjogata 10, 4 etg postmottak@helse-nord.no

8038 Bodg 8006 Bodg www.helse-nord.no
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RBU-sak 76-2021 Godkjenning av innkalling og saksliste

RBU-sak 77-2021 Godkjenning av protokoll

RBU-sak 77-2021-1 Protokoll mgte 9. juni 2021

RBU-sak 77-2021-2 Protokoll ekstraordinaert mgte 28. juni

RBU-sak 78-2021 Oppdragsdokumentet 2022

RBU-sak 78-2021-1 Brukerutvalg og ungdomsrad - innspill til oppdragsdokument
2022 (002)

RBU-sak 79-2021 Oppfglging av regional fagplan for tverrfaglig spesialisert
rusbehandling 2019-2025

RBU-sak 79-2021-1 Evaluering av Akutt TSB ved UNN

RBU-sak 80-2021 Regional utviklingsplan 2038 - oppnevning til styringsgruppe
RBU-sak 80-2021-1 Om arbeidets strategiske forankring

RBU-sak 80-2021-2 Veileder utviklingsplan

RBU-sak 80-2021-3 Helseforetakets arbeid med utviklingsplan, jf.
oppdragsdokument 2021, krav nr. 50

RBU-sak 81-2021 Digital grunnoppleering for brukerrepresentanter pa
systemniva

RBU-sak 81-2021-1 Vedlegg Digital grunnoppleering for brukerrepresentanter pa
systemniva

RBU-sak 82-2021 Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen.
Oppfelgingssak.

RBU-sak 82-2021-1 Sametingens vedtak 028-20

RBU-sak 82-2021-2 Vedlegg. Dokument fra Ester Marie Fjellheim. Historisk
bakgrunn for dagens Sami klinihkka.

RBU-sak 83-2021 Nasjonal handlingsplan for kliniske studier og Riksrevisjonens
rapport

RBU-sak 84-2021 Oppnevning til Tildelingsutvalget 2021 - 2022

RBU-sak 85-2021 Oppnevning. Brukerpanel Digitale pasienttjenester i nord
RBU-sak 86-2021 Oppnevning av brukerrepresentant fra RBU til Fagrad for
fadselshjelp og kvinnesykdommer

RBU-sak 87-2021 Persontilpasset medisin

RBU-sak 87-2021-1 Rapport fra regional arbeidsgruppe

RBU-sak 88-2021 Mgteplan 2022

RBU-sak 89-2021 Lgypemelding delstrategi for kvalitetsforbedring og
pasientsikkerhet

RBU-sak 89-2021-1 utkast til Kvalitetsstrategi, v 0.3.docx

RBU-sak 90-2021 Orienteringssaker

RBU-sak 90-2021-4 Styremgter i Helse Nord RHF - informasjon om planlagte
saker AUG

RBU-sak 91-2021 Referatsaker

RBU-sak 91-2021-1 Protokoll AU mgte 06.09.2021

RBU-sak 91-2021-2 Mgtereferat fra Ungdomsradet UNN HF 28.05.2021
RBU-sak 91-2021-3 Mgtereferat fra Brukerutvalget UNN 09.06.2021 - oppdatert
12.07

RBU-sak 91-2021-4 Mgtereferat fra Ungdomsradet Finnmarkssykehuset HF
02.06.21

RBU-sak 91-2021-5 Referat Brukerutvalget Finnmarkssykehuset HF 10.06.2021

2

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 3 av 309



35 RBU-sak 91-2021-6 Referat mgte Brukerutvalget Nordlandssykehuset
02.09.2021

36 RBU-sak 91-2021-7 Referat mgte Brukerutvalget Nordlandssykehuset
15.06.2021

37 RBU-sak 91-2021-8 Barneavdelingen i Hammerfest

38 RBU-sak 92-2021 Eventuelt

Kopi til:
NORDLANDSSYKEHUSET HF
FINNMARKSSYKEHUSET HF
HELGELANDSSYKEHUSET HF
UNIVERSITETSSYKEHUSET NORD-NORGE HF
SYKEHUSAPOTEK NORD HF
HELSE NORD IKT HF
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HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.:
2021/1015-2

Saksbeh/tlf:
Hilde Normann, 75512900

Sted/Dato:
Bodg, 6. september 2021

RBU-sak 76-2021 Godkjenning av innkalling og saksliste

[ samrdd med leder inviteres det Regionale brukerutvalget i Helse Nord RHF
til & vedta fglgende saksliste for mgtet 14. september 2021:

Sak 76-2021 Godkjenning av innkalling og saksliste Side 1
Sak 77-2021 Godkjenning av protokoll Side 3
Sak 78-2021 Oppdragsdokumentet 2022 Side 13
Sak 79-2021 Oppfelging av regional fagplan for tverrfaglig spesialisert Side 17
rusbehandling 2019-2025
Sak 80-2021 Regional utviklingsplan 2038 - oppnevning til Side 67
styringsgruppe
Sak 81-2021 Digital grunnopplering for brukerrepresentanter pa Side 88
systemniva
Sak 82-2021 Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen. Side 92
Oppfelgingssak.
Sak 83-2021 Nasjonal handlingsplan for kliniske studier og Side 113
Riksrevisjonens rapport
Sak 84-2021 Oppnevning til Tildelingsutvalget 2021 - 2022 Side 118
Sak 85-2021 Oppnevning. Brukerpanel Digitale pasienttjenester i nord Side 120
Sak 86-2021 Oppnevning av brukerrepresentant til Fagrad for Side 122
fadselshjelp og kvinnesykdommer
Sak 87-2021 Persontilpasset medisin Side 123
Sak 88-2021 Mgteplan 2022 Regionalt brukerutvalg Side 224
Sak 89-2021 Lgypemelding delstrategi for kvalitetsforbedring og Side 226
pasientsikkerhet
Sak 90-2021 Orienteringssaker Side 228
1. Informasjon fra RBU-leder - muntlig
2. Informasjon fra RBU-medlemmer - muntlig
3. Informasjon fra RHF-ledelsen - muntlig
4. Styremgter i Helse Nord - informasjon om planlagte
styresaker
Sak 91-2021 Referatsaker Side 232
1. Protokoll AU-mgte 06.09.21
2. Mgtereferat Ungdomsradet UNN HF 28.05.21
3. Mgtereferat Brukerutvalget UNN 09.06. - oppdatert
12.07.21
4. Mpgtereferat Ungdomsradet Finnmarkssykehuset HF
02.06.21
5. Referat Brukerutvalget Finnmarkssykehuset HF 10.06.21
6. Referat mgte Brukerutvalget Nordlandssykehuset
02.09.21
7. Referat mgte Brukerutvalget Nordlandssykehuset
15.06.21
8. Barneavdelingen i Hammerfest. Brev til styret i
Finnmarkssykehuset fra arsmgtet i Finnmark legeforening
Sak 92-2021 Eventuelt Side 293
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Sak92-2021-1  Eventueltsak A Oppnevning av brukerrepresentant til
Regional perinatalkomite
Sak 92-2021-2  Eventueltsak B Digital hjemmeoppfalging

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til  fatte fglgende vedtak:

Innkalling og saksliste godkjennes.
Bodg, 6. september 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr
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HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 Hilde Normann, 75512900 Bodg, 6. september 2021

RBU-sak 77-2021 Godkjenning av protokoller fra mgter i det
Regionale brukerutvalget 9. og 28. juni 2021

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til 4 fatte fglgende vedtak:

1. Protokoll fra mgte i det Regionale brukerutvalget den 9. juni 2021 godkjennes.
2. Protokoll fra ekstraordinaert mgte i det Regionale brukerutvalget den 28. juni
2021 godkjennes.

Bodg, 6. september 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr

Vedlegg: Protokoll fra mgte i Regionalt brukerutvalg 9. juni 2021
Protokoll fra ekstraordinzert mgte i Regionalt brukerutvalg 28. juni 2021
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HELSE

Protokoll

Var ref.:
2020/999-36

NORD

Referent/tlf.:
Kari Backmann, 75 51 29 00

Mgtetype: Mgte i Regionalt brukerutvalg
Mgtedato: 9.juni 2021
Mgtested: Teams

Neste RBU - mgte:

Tilstede

Navn:

Knut Georg Hartviksen
Laila Edvardsen
Nikolai Raabye Haugen
Gunnhild Berglen
Ester Marie Fjellheim
Ole-Marius Minde Johnsen
Arne Vassbotn

Barbro Holmstad

Leif Birger Makinen
Kitt Anne Jorid Hansen
Karen Agnete Hagland

Hilde Rolandsen
Randi Brendberg
Hilde Normann
Kari Bgckmann

Jon Tomas Finnsson

Siw Skar
Syngve Kalstad
Erik Arne Hansen

14. september 2021

Tittel:
leder
nestleder
medlem
medlem
medlem
medlem
medlem
medlem
medlem
medlem
medlem

direktgr, eieravdelingen

Sted/Dato:
Bodg, 9. juni 2021

Organisasjon:
FFO
FFO

Unge funksjonshemmede

FFO

Samisk eldrerad
Mental helse
Pensjonistforbundet
SAFO

FFO

RIO

Kreftforeningen

Helse Nord RHF

fagsjef Helse Nord RHF
konsulent Helse Nord RHF
seniorradgiver Helse Nord RHF
Seksjonsleder, psykisk helsevern | Helse Nord RHF
ogrus

radgiver Helse Nord RHF
radgiver Helse Nord RHF

gkonomidirektgr, eieravdelingen

Helse Nord RHF

Michael Strehle radgiver Helse Nord RHF
Halvor Hygen radgiver Helse Nord RHF
Bente Mietinen radgiver Helse Nord RHF
Kristina Lindstrgm radgiver Helse Nord RHF
Ingvild Dokmo radgiver Helse Nord RHF
Forfall
Navn: Tittel: Organisasjon:
Postadresse: Besgksadresse: TIf.: 7551 29 00 www.helse-nord.no
Helse Nord RHF Sjggata 10 Faks: 7551 29 01 postmottak@helse-nord.no
8038 BOD@ 8006 BOD@ Org.nr.: 883 658 752
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RBU-sak 57-2021 Godkjenning av innkalling og saksliste

Sak 57-2021
Sak 58-2021
Sak 59-2021
Sak 60-2021
Sak 61-2021
Sak 62-2021
Sak 63-2021
Sak 64-2021
Sak 65-2021
Sak 66-2021
Sak 67-2021
Sak 68-2021

Sak 69-2021
Sak 70-2021

Sak 71-2021

Sak 72-2021

Sak 73-2021

Godkjenning av innkalling og saksliste
Godkjenning av protokoll
@konomisk langtidsplan 2022-2025, inkludert rullering av
investeringsplan
Forslag til ny modell for framskrivning for psykisk helsevern og
TSB
Oppfelging av prioriterte kvalitetsindikatorer i Helse Nord
Oppnevning Fagrad for rehabilitering
Oppnevning Fagrad for pasient- og pargrendeopplaering
Oppnevning - Programkomite Forsknings- og
innovasjonskonferansen 2022
Oppnevning - Gjennomgang regionale funksjoner med saerskilt
finansiering
Delstrategi for personell, utdanning og kompetanse i Helse
Nord RHF
Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen.
Orienteringssak
Nasjonale kompetansetjenester
- prosess og endringer
Orientering om kontaktfamilieordningen
Fremtidig organisering av mekanisk trombektomi ved akutt
hjerneinfarkt i Helse Nord
Orienteringssaker
1. Informasjon fra RBU-leder - muntlig
2. Informasjon fra RBU-medlemmer - muntlig
3. Informasjon fra RHF-ledelsen - muntlig
4. Styremgter i Helse Nord - informasjon om planlagte
styresaker
5. Invitasjon til 4 delta i brukerundersgkelse pa nettsider for
kurs og opplaering for pasienter og pargrende.
Referatsaker
Protokoll AU RBU 05. mai 2021
Referat Brukerutvalget Nordlandssykehuset HF 15. april 21
Referat mgte i Brukerutvalg Helgelandssykehuset 21. mai 21
Referat mgte i brukerutvalget Nordlandssykehuset 12.mai 21
Vedlegg 1 Presentasjon Seneffekter kreft Brukerutvalget
NLSH 12. mai 2021
Vedlegg 2 Presentasjon Oppstart pasientekspresser i Salten
Brukerutvalget NLSH 12. mai 2021
7. Vedlegg 3 Presentasjon av helsefelleskap
8. Vedlegg 4 Program kurs brukermedvirkning
Nordlandssykehuset
Eventuelt

i e

o

Vedtak:
Innkalling og saksliste godkjennes.
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RBU-sak 58-2021 Godkjenning av protokoll fra mgte i Regionalt brukerutvalg
12.mai 2021

Vedtak:
Protokoll fra mgte i det Regionale brukerutvalget den 12. mai godkjennes.

RBU-sak 59-2021 @konomisk langtidsplan 2022-2025, inkludert rullering av
investeringsplan

Vedtak:

a) Regionalt brukerutvalg tar informasjon om forslag til rullering av @konomisk
langtidsplan for Helse Nord 2022-2025, inkl. rullering av investeringsplan 2022-
2029, til orientering.

RBU-sak 60-2021 Forslag til ny modell for framskrivning for
psykisk helsevern og TSB

Vedtak:
1. Regionalt brukerutvalg gir tilslutning til forslaget til ny modell for framskrivninger
innen psykisk helsevern og TSB.
2. Regionalt brukerutvalg gir fglgende innspill til arbeidet:
a. Deter positivt at tilbudet til mennesker over 65 styrkes i modellen
b. Iframtidige justeringer av framskrivingsmodellen er det viktig at det tas
hensyn til pandemieffekter, samhandlingsutfordringer og ambulant
virksomhet, pasienter med sammensatte vansker, utviklingen innen bruk av
tvang og vurdering av tilbudet til pasientene som i dag ikke har et godt nok
tilbud.
c. Tilstrekkelig volum av brukerstyrte senger i spesialisthelsetjenesten bgr
innga i framtidige fremskrivingsmodeller

RBU-sak 61-2021 Oppfelging av prioriterte kvalitetsindikatorer i Helse Nord

Vedtak:

1. RBU tar orienteringen om utfordringene som avdekkes i kvalitetsindikatorene og
kvalitetsregistrene til etterretning.

2. RBU har fglgende anbefalinger til arbeidet

a. Pasientinformasjon og -kommunikasjon bgr veere med i vurderingen ved
oppfelgingen av prioriterte kvalitetsindikatorer.

b. Idetvidere arbeidet bgr det innhentes kunnskap om gjentatte avviste
henvisninger innen psykisk helsevern, pasienter med sammensatte behov pa
tvers av psykisk helse og somatikk, tilbud pa tvers av tjenesteniva og ulike
alders- og pasientgrupper.
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RBU-sak 62-2021 Oppnevning Fagrad rehabilitering

Vedtak:
1. Regionalt brukerutvalg oppnevner Laila Edvardsen som brukerrepresentant til
Regionalt fagrdd for rehabilitering.

RBU-sak 63-2021 Oppnevning Fagrad for pasient- og pargrendeopplzering

Vedtak:
1. Regionalt brukerutvalg oppnevner Hege Johannessen som brukerrepresentant
til Regionalt fagrad for pasient- og pargrendeoppleering.

RBU-sak 64-2021 Oppnevning av brukerrepresentant til programkomitéen for
Helse Nords regionale forsknings- og innovasjonskonferanse
2022

Vedtak:
1. RBU oppnevner Hege Johannessen som representant til programkomitéen for
Helse Nords regionale forsknings- og innovasjonskonferanse 2022.

RBU-sak 65-2021 Gjennomgang av regionale funksjoner med sarskilt
finansiering. Oppnevning.

Vedtak:
1. Informasjonen om gjennomgang av regionale funksjoner tas til orientering.
2. Regionalt brukerutvalg oppnevner Hege Johannessen som medlem og Ole-
Marius Minde Johnsen som varamedlem i styringsgruppa til eierdirektgr i Helse
Nord RHF.
3. Regionalt brukerutvalg ber om at innstilling til endringer legges frem for RBU i
forkant av behandling i styret i Helse Nord RHF og aktuelle helseforetak.

RBU-sak 66-2021 Delstrategi for personell, utdanning og kompetanse i Helse
Nord RHF

Vedtak:
1. RBU takker for orienteringen om arbeidet med delstrategi for personell,
utdanning og kompetanse i Helse Nord RHF.
2. RBU har fglgende innspill til arbeidet:

a. Brukermedvirkning ma sikres bredt gjennom hele prosessen.

b. Vurder a inviter elevorganisasjoner og fylkeskommunale ungdomsrad i
arbeidet.

c. Vektlegg betydingen av et godt arbeidsmiljg og god ledelse med tanke pa
bade rekruttering og stabilisering. Fokuser pa hva som er det viktigste for
helsepersonell i mgte med pasientene, mgte med pasientene.

d. Iarbeidet med samiskspraklige elever/studenter er det klokt a satse pa
mentorordninger.

e. Markedsfgring av utdanningene bgr vaere en del av arbeidet.
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RBU-sak 67-2021 Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen.
Orienteringssak

Vedtak:
1. Regionalt brukerutvalg tar informasjonen om arbeidet med strategidokumentet
Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen, til orientering.

RBU-sak 68-2021 Nasjonale kompetansetjenester - prosess og endringer

Vedtak:

1. Regionalt brukerutvalg tar informasjon om nasjonale kompetansetjenester —
prosess og endringer, til orientering.

2. Regionalt brukerutvalg ber om at brukermedvirkningen i endringsprosessene
hensyntar at tilbudene som skal gjennomgas gjelder pasientgrupper med ulike
forutsetninger for samhandling og brukeremdvirkning. Dette har betydning for
hvilke organisasjoner som involveres i dette arbeidet.

RBU-sak 69-2021 Orientering om Kontaktfamilieordningen

Vedtak:
1. RBU tar informasjon om kontaktfamilieordningen til etterretning.
2. RBU har fglgende innspill til saken:
a. Kontaktfamiieordningen er et viktig tilbud til familier.
b. De som stiller som kontaktfamlier far ngdvendig stgtte, opplaering og
oppfelging.
c. Det ma veare klare rammer og retningslinjer for denne typen arbeid
inkludert, tids- og antallsbrgrensninger for oppdrag.
d. Det bgr vurderes om tilbudet burde omfatte familier i LAR.

RBU-sak 70-2021 Fremtidig organisering av tilbud om mekanisk trombektomi
ved akutt hjerneinfarkt i Helse Nord

Vedtak:

1. Regionalt brukerutvalg gir sin tilslutning til rapporten om fremtidig
organisering av tilbud om mekanisk trombektomi ved akutt hjerneinfarkt i
Helse Nord.

2. Regionalt brukerutvalg har fglgende innspill:

a. Deter positivt for befolkningen pa Helgeland at det er opprettet
avtaler om trombektomi ved St. Olavs.

b. Trombektomi er en behandling som er sveert nyttig, men samtidig
veldig ressurskrevende. Regionalt brukerutvalg er, som ved andre
kostnadskrevende tjenester, bekymret for at ressursene til utvikling
av tilbudet gar utover tilbudet til pasienter med sammensatte og
langvarige lidelser med behov for rehabilitering.
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RBU-sak 71-2021 Orienteringssaker

1. Informasjon fra RBU-leder - muntlig

19.05.21:
20.05.21:
24.05.21:
25.05.21:
26.05.21:
27.05.21:
27.05.21:
28.05.21:
31.05.21:
31.05.21:
31.05.21:
31.05.21:
03.06.21:
07.06.21:
08.06.21:

Styringsgruppemgte strategi prehospitale tjenester i Helse Nord.
Felles foretaksmgte for HF-ene i Helse Nord.

Ukentlige Teamsmgte om Korona-viruset.

Tematime for styret i Helse Nord.

Styremgte i Helse Nord RHF.

Mgte brukerrepresentantene Nye metoder og Kreftforeningen.
Gjennomgang av sakene til Beslutningsforum.

IRBU- mgte mellom ledere/nestledere i brukerutvalg RHF-ene.
Interregionalt fagdirektgrmgte.

Mgte i Beslutningsforum for nye metoder.

Mgte i AU-RBU.

Styringsgruppemgte i Tarmscreeningsprogrammet.
Teamsmgte Samarbeidsorgan for utdanning.

Mgte med Adm.dir. Cecilie Daae i Helse Nord.

Evaluering brukererfaring Beredskapsarbeid Covid-19.
Referansegruppe.

2. Informasjon fra RBU-medlemmer - muntlig
Ester Marie Fjellheim

26.05.21
04.06.21

Regional arbeidsgruppe Samiske spesialisthelsetjenster
Regional arbeidsgruppe Samiske spesialisthelsetjenester

Leif Birger Maekinen

19.05.21

Styringsgruppa pasientreiser

Laila Edvardsen

02.06.21
28.05.21

USAM
IRBU

Ole-Marius Minde Johnsen

31.05.21

Vurderingskomité for innovasjonsmidler

Oppnevnt til REK nord for en periode pa fire ar

Arne Vassbotn

03.06.21 Samut

Karen Agnete Hagland

08.06.21 Evaluering av brukererfaringer under pandemien
Kitt Anne Jorid Hansen

31.05.21 BU Sykehusapotek Nord HF (SANO)

03.06.21 Styret i Sykehusapotek Nord HF

08.06.21 Evaluering av brukererfaringer under pandemien
Gunnhild Berglen

20.05.21 Prosjektgruppe rekvisisjonspraksis

02.06.21 USAM

03.06.21 Prosjektgruppe rekvisisjonspraksis
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Informasjon fra RHF-ledelsen

Styremgter i Helse Nord RHF - informasjon om planlagte styresaker

Invitasjon til & delta i brukerundersgkelse pa nettsider for kurs og oppleering for
pasienter og pargrende.

v W

Vedtak:
Framlagte saker tas til orientering.

RBU-sak 72-2021 Referatsaker

Det ble referert fra fglgende saker:

Protokoll AU RBU 05. mai 2021

Referat Brukerutvalget Nordlandssykehuset HF 15. april 21

Referat mgte i Brukerutvalg Helgelandssykehuset 21. mai 21

Referat mgte i brukerutvalget Nordlandssykehuset 12.mai 21

Vedlegg 1 Presentasjon Seneffekter kreft Brukerutvalget NLSH 12. mai 2021
Vedlegg 2 Presentasjon Oppstart pasientekspresser i Salten Brukerutvalget
NLSH 12. mai 2021

7. Vedlegg 3 Presentasjon av helsefelleskap

8. Vedlegg 4 Program kurs brukermedvirkning Nordlandssykehuset

SUlE W=

Vedtak:
Framlagte saker tas til orientering

RBU-sak 73-2021 Eventuelt

Ingen eventueltsaker.

Bodg, den 9. juni 2021

Godkjent av Knut Georg Hartviksen
den 9 JUNI 2021 - KkI. 15.00

Knut Georg Hartviksen
RBU-leder
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HELSE NORD
Protokoll
Var ref.: Referent/tlf.: Sted/Dato:

2021/999-44

Mgtetype:
Mgtedato:
Mgtested:
Neste RBU - mgte:

Kari Bgckmann, 75 51 29 00 Bodg, 28. juni 2021

Ekstraordineert mgte i Regionalt brukerutvalg
28.juni 2021

Teams

13.-14. september 2021

Tilstede
Navn: Tittel: Organisasjon:
Knut Georg Hartviksen leder FFO
Laila Edvardsen nestleder FFO
Nikolai Raabye Haugen medlem Unge funksjonshemmede
Gunnhild Berglen medlem FFO
Ester Marie Fjellheim medlem Samisk eldrerad
Ole-Marius Minde Johnsen | medlem Mental helse
Arne Vassbotn medlem Pensjonistforbundet
Barbro Holmstad medlem SAFO
Leif Birger Maekinen medlem FFO
Kitt Anne Jorid Hansen medlem RIO
Ase Senning varamedlem FFO
Hege Johannessen varamedlem FFO
Hilde Rolandsen eierdirektgr Helse Nord RHF
Jon Tomas Finnsson seksjonsleder Helse Nord RHF
Kari Bgckmann radgiver Helse Nord RHF
Forfall
Navn: Tittel: Organisasjon:
Karen Agnete Hagland medlem Kreftforeningen
Postadresse: Besgksadresse: TIf.: 7551 29 00 www.helse-nord.no
Helse Nord RHF Sjggata 10 Faks: 7551 29 01 postmottak@helse-nord.no
8038 BOD@ 8006 BOD@ Org.nr.: 883 658 752
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RBU-sak 74-2021 Arealer til psykisk helse og rusbehandling - Konseptfase og
valg av tomt, Universitetssykehuset Nord-Norge - Tromsg

Vedtak:
1. Regionalt brukerutvalg tar Hovedprogram Nye areal for psykisk helse og
rusbehandling ved UNN Tromsg, konseptfase, til orientering.

2. Regionalt brukerutvalg stiller spgrsmal ved kunnskapsgrunnlaget som beskrives i
saksframlegget og ber om at vurderinger av fordeler og ulemper ved begge
alternativene belyses like godt i den videre saksgangen. Etter RBU sin mening bgr
pasientenes og pargrendes behov i en behandingssituasjon, risiko for utsettelser av
byggeprosjektet og avklaringer mht manglende tomt for sikkerhetspsykiatrien
tillegges stgrre vekt ved valg av tomt.

3. Regionalt brukerutvalg vurderer direktgrens gnske om videre utredning av delt
lgsning som mindre ngdvendig, pa bakgrunn av prosjektets vurderinger av ulike
funksjonsdelinger i forkant av alternativ A/B. Mulighetsforslaget om
samlokalisering av akuttfunksjoner, alderspsykiatri og poliklinisk virksomhet som
beskrives i saksframlegget, er utfordrende. Flere av innleggelsene pa disse
avdelingene kan ikke anses som kortvarige. En delt lgsning vil ogsa kunne ha
negative konsekvenser for samarbeidet mellom poliklinisk virksomhet og
dggntilbud.

4. Regionalt brukerutvalg ber styret vektlegge eksisterende kartlegging av alternativ A,
samt fagpersoners, tillitsvalgte og bruker- og pargrendeorganisasjoners tydelige
anbefaling, og vedta plassering av nye areal for psykisk helse og rusbehandling pa
Asgard.

Vedtak 2-4 ble fattet med 9 mot 2 stemmer.

RBU-sak 75-2021 Nye Helgelandssykehuset - Konseptfase steg 0 -
barekraftanalyse, faglig strategisk utviklingsplan og
tomteutredning - muntlig orientering

Vedtak:
Regionalt brukerutvalget tar informasjonen om Nye Helgelandssykehuset -Konseptfase
0 - baerekraftanalyse, faglig strategisk utviklingsplan og tomteutredning, til orientering.

Bodg, den 28. juni 2021

Godkjent av Knut Georg Hartviksen
den 28 JUNI 2021 - kI. 20.00

Knut Georg Hartviksen
RBU-leder
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HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Saksnr.: Saksbeh./tlf.: Sted/dato:
2021/1015-2 Holand/75512900 Bodg, 7. september 2021

RBU-sak 78-2021 Oppdragsdokumentet 2022

Formal
Avklare Regionalt brukerutvalgs medvirkning i arbeidet med oppdragsdokument (OD)
2022 fra Helse Nord RHF til helseforetakene.

Bakgrunn
Arbeidet med OD 2022 i Helse Nord RHF starter i september/oktober. Tidsplan for
arbeidet med OD 2022 i Helse Nord RHF vil bli presentert i oktober-mgtet.

Prosessen i forkant av et endelig oppdragsdokument til helseforetakene er todelt.

1. Oppdragsdokument fra HOD til de regionale helseforetakene
Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) gir et oppdragsdokument til de regionale
helseforetakene (RHF-ene). Oppdragsdokumentene inneholder krav fra Helse- og
omsorgsdepartementet om hvilke oppgaver som skal utfgres i det pafglgende ar, og
hvilke krav som stilles til de regionale helseforetakene. Oppdragsdokumentet gis
formelt til de regionale helseforetakene i midten av januar, like etter at beslutningen om
arets statsbudsjett foreligger i Stortinget.

HODs oppdragsdokumenter til RHF-ene har to formal:
e Det blir stilt styringskrav til RHF-ene
o Midlene i Stortingets budsjettvedtak blir formelt stilt til RHF-enes disposisjon.

Alle styringskrav i dokumentet skal rapporteres pa til HOD i drlig melding.

Regionalt brukerutvalg er invitert til G gi innspill til HOD gjennom interregionalt
brukerutvalg (IRBU). Leder av RBU-ene inviteres til et eget innspillsmgte med HOD i
oktober.

2. Oppdragsdokument fra Helse Nord RHF til helseforetakene
Pa bakgrunn av oppdragsdokumentet fra HOD til Helse Nord RHF, utarbeider Helse
Nord RHF et oppdragsdokument til helseforetakene i regionen. Her viderefgres noen av
kravene fra HOD, men det stilles ogsa egne krav fra Helse Nord RHF.
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Brukerutvalgenes medvirkning
Brukernes medvirkning i OD fra Helse Nord til helseforetakene foreslas ivaretatt
gjennom fglgende saksgang

September  Orientering om OD-prosessene, avklare brukermedvirkning

Oktober Gjennomgang og diskusjon av egne innspill og innspill fra
brukerutvalgene

November  RBU melder inn prioriterte krav inn i OD 2022, samt gir innspill pa
forelgpige krav. (Utkast til oppdragsdokument (i excel) ettersendes)

Januar Formell behandling i forkant av endelig styrebehandling i februar

Juni Invitasjon til BU/UR i helseforetakene om a komme med innspill til
neste ars prosess

Oppdragsdokumentet overrekkes formelt i februar hvert ar.

Helse Nord RHF sendte i juni ut et brev til Ungdomsrad og Brukerutvalg i foretakene
med invitasjon om a gi innspill til OD 2022 (vedlegg). Frist for a sende innspill er 5.
oktober 2021, og disse vil legges ved saksdokumentene til mgtet 14 oktober.

RBUs medlemmer som har egne innspill til videre arbeid med OD2022 kan argumentere
for disse i fgrstkommende RBU-mgte.

Konklusjon:
RBU inviteres til 8 komme med innspill til oppdragsdokumentet 2022. Innspillene skal
synliggjgre viktige omrader for RBU, og bgr vere sa konkrete og malbare som mulig.

Formalet med behandling i RBU i september er at RBU pa et tidlig tidspunkt kan
diskutere pa hvilke omrader det er viktig 8 komme med innspill, bade til HOD og til
Helse Nord RHFs interne prosess. RBU bgr ogsa diskutere pa hvilken mate deres skal
prioritere forslagene til OD 2022 skal gjgre.

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til a fatte fglgende vedtak:

Regionalt brukerutvalg tar orienteringen om Oppdragsdokumentet 2022 til orientering
Bodg, 7. september 2021
Cecilie Daae

adm. direktgr

Vedlegg:
Brukerutvalg og ungdomsrad - innspill til oppdragsdokument 2022

[kke trykt vedlegg:
Oppdragsdokumentet 2021 fra Helse Nord RHF til helseforetakene.
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®
HELSE NORD

«MOTTAKERNAVN»
«ADRESSE»
«POSTNR» «POSTSTED»

«KONTAKT»
Deres ref: Var ref: Saksbehandler Dato:
«REF» 2020/966-100/012 Hilde Elisabeth Normann/ 15.06.2021

Brukerutvalg og ungdomsrad - innspill til oppdragsdokument 2022

Det regionale arbeidet med utforming av oppdragsdokumentet starter formelt i
september, og sluttstilles med styrebehandling i februar. Brukermedvirkning ved at
Regionalt brukerutvalg (RBU) inviteres til 4 gi innspill gjennom to prosesser:

1. Innspill til Helse- og omsorgsdepartementets oppdragsdokument til
alle regionale helseforetak (RHF)

2. Innspill til Helse Nord RHFs oppdragsdokument til helseforetakene

i var region

Ledere i de regionale brukerutvalgenes innkalles pa til et felles mgte med Helse og
omsorgsdepartementet (HOD) for a overbringe RBU-enes innspill til oppdragsdokument
til RHF-ene(1). Helse Nord RHFs oppdragsdokument til helseforetakene (2) tar
utgangspunkt i oppdragsdokumentet fra HOD (1), men omfatter ogsa oppdrag
begrunnetiregionale behov og prioriteringer.

RBU inviterer herved Ungdomsrad og Brukerutvalg i helseforetakene til a gi
innspill til oppdrag i oppdragsdokumentet for 2022.
Frist for a sende innspill er 5. oktober 2021.

Oppdragsdokumentet kan ikke skal vaere for omfattende. Hvert utvalg bes derfor
prioritere tre innspill, helst med begrunnelse.

Innspillene skal synliggjgre viktige omrader for brukerne. Innspill bgr utformes pa en
mate som gjgr oppdragene konkrete og mdlbare. Godt formulerte oppdrag gjgr det ogsa
enklere a evaluere/vurdere maloppnaelse, f.eks ved arlig melding.

Postadresse Besgksadresse Telefon sentralbord: 75 51 29 00 Org nr: MVA 883 658 752
Helse Nord RHF Helse Nord RHF

Postboks 1445 Sjggata 10, 4 etg postmottak@helse-nord.no

8038 Bodg 8006 Bodg www.helse-nord.no
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Tidligere oppdragsdokument er publisert pa Helse Nord RHFs nettside:
https://helse-nord.no/om-oss/hva-gjor-helse-nord-rhf/oppdragsdokument

RBU skal etter planen gjennomga og prioritere egne og innkommende forslag i sitt mgte
14. oktober 2021.

Vennlig hilsen

Hilde Elisabeth Normann
konsulent

Dokumentet er elektronisk godkjent og kan derfor vare uten signatur.

Vedlegg:

Kopi til:
Hilde Anne Johannessen
Beate Juliussen
Tove Lill Falstad
Sissel Eidhammer
Mariann Sundstrgm
Elisabeth Warvik

Interne kopimottakere:
Ingvild Marie Dokmo

2

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 20 av 309


https://helse-nord.no/om-oss/hva-gjor-helse-nord-rhf/oppdragsdokument

[
HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 Nohr, 7551 29 00 Bodg, 2. september 2021

RBU-sak 79-2021 Oppfelging av regional fagplan for tverrfaglig
spesialisert rusbehandling 2019-2025

Formal
Styret i Helse Nord RHF skal na fglge opp vedtak i styresak 12-2019 Regional fagplan
for tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB) i Helse Nord 2019-2025.

Saken fremmes som orienteringssak for Regionalt brukerutvalg.

Bakgrunn
Styret i Helse Nord RHF vedtok i februar 2019 Regional fagplan for TSB som
retningsgivende for videre utvikling av TSB i foretaksgruppen.

[ styresaken ba styret! adm. direktgr legge frem en egen styresak med vurdering av
erfaringer fra opprettelse av fire akuttplasser ved Universitetssykehuset Nord-Norge
HF og anbefaling av omfang og videre finansiering.

Tiltakene i planen er delt i to faser. Tiltak i fase en er igangsatt/i ferd med a bli
igangsatt:

e Etablere akuttplasser i Tromsg

e Gjennomfgre regional konferanse for fagomradet

¢ Gjennomfgre prosjekt somatisk helse og rus

e Etablere nettverksprogram for spesialister innen TSB

Fase to omhandler i hovedsak fglgende tiltak:
e Etablere fire akuttplasser i Bodg
e Styrke poliklinisk kapasitet i TSB
e (Jke antall legestillinger

[ gkonomisk langtidsplan i foretaksgruppen er det avsatt midler til a realisere fase to av
fagplanen pa 10 millioner i 2022 og ytterligere 5 millioner fra 2023.

1 Vedtakspunkt 4
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Erfaringer fra etablering av akutt TSB i Tromsg

Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) har evaluert resultater og implikasjoner av
opprettelsen av akuttplasser innen tverrfaglig spesialisert rusbehandling (vedlagt).23
UNN vurderer at:

Etableringen har i stor grad veert vellykket og ngdvendig. Tilbudet er nd etablert
som et viktig ledd i den totale behandlingskjeden. Resultater tyder pd at pasienter
og samarbeidsaktarer er tilfreds over at tilbudet er pd plass, og det er stor
etterspgrsel pd akuttplassene. Dette har gitt tjenesten kapasitetsutfordringer.

Etableringen har veert krevende for de involverte, og innsatsen til de ansatte
bergmmes av ledelsen. Innfgringen av akutt TSB har fort til at tenkningen rundt
rusbehandling endrer seg og at avrusning nd er effektivisert. I tillegg har en ny
pasientgruppe funnet veien til tverrfaglig spesialisert rusbehandling.

Ikke uventet har det oppstdtt bdde forutsette og uforutsette utfordringer i
etableringsfasen. En satsning som innebzerer etablering av noe nytt i en allerede
etablert enhet gir muligheter for d viderefgre det som har fungert bra, men man
risikerer ogsd d viderefgre praksis som ikke tar hgyde for nye behov.

Et fagfelt som er vant til d tilby planlagte innleggelser, stdr nd overfor krav om d
raskt ta imot pasienter med lavt funksjonsniva.

Etablering i fase to - akutt TSB

Erfaringer fra akutt TSB i Tromsg tilsier at det er behov for flere akuttplasser i var
region. Disse bgr, i henhold til planen, lokaliseres til Bodg, slik at tilbudet nar pasienter i
et stgrre geografisk omrdde, med stgrre muligheter for lokal tilpasning og samarbeid.
De fire plassene bgr vare tilgjengelig for pasienter fra alle helseforetak, og primaert
pasienter fra Nordlandssykehuset og Helgelandssykehuset.

Nordlandssykehuset har utredet kostnader ved en slik oppbygning. De innvilges 8,0
millioner i driftsmidler, samt 10,2 millioner i investeringsmidler (ombygning/flytting av
arealer).

Etablering i fase to - styrke polikliniske aktivitet/antall legestillinger

Helse Nord RHF bevilger gremerkede midler fra 2022 til for a gke antall legestillinger i
TSB, henholdsvis 500 000,- til Nordlandssykehuset og 1 500 000,- til
Universitetssykehuset Nord-Norge.

12023 bevilges 5 millioner kroner til a styrke antall legestillinger/poliklinisk aktivitet
ved Helgelandssykehuset og Finnmarkssykehuset.

2 Evaluering av Akutt TSB ved Universitetssykehuset i Nord-Norge 2020
3 Rapporten ble muntlig fremlagt for styret den 16. desember 2020.
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Konklusjon

Regional fagplan for TSB avdekket et behov for a styrke akutte tjenester for pasienter
med rus- og avhengighetslidelser. Dette fglger opp spesialisthelsetjenestelovens § 3-1
som plikter tjenesten a ta imot pasienter med slike lidelser, og som har behov for akutt
utredning og behandling. Erfaringer fra etableringen av Akutt TSB i Tromsg viser at
akutte tjenester har styrket tilbudet til pasientene og bgr veaere en del av basistjenestene
i fagomradet. Det anbefales derfor at Helse Nord i fase to av fagplan TSB sikrer
etablering av fire akuttplasser ogsa ved Nordlandssykehuset.

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til a fatte fglgende vedtak:

1. Regionalt tar sak om oppfelging av fagplan TSB (2019-2025) til orientering
2. Regionalt brukerutvalg har fglgende innspill til saken

a.

Bodg, den 7. september 2021

Cecilie Daae
Adm. direktgr

Vedlegg:
Evaluering av Akutt TSB ved Universitetssykehuset i Nord-Norge, 11. november 2021

Referanseliste:

Styresak 12-2019 Regional fagplan for tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB) i
Helse Nord 2019-2025, oppfglging av styresak 74-2016

Behandling og rehabilitering av rusmiddelproblemer og avhengighet, Nasjonal faglig
retningslinje, Helsedirektoratet 2017

Avrusning fra rusmidler og vanedannende legemidler, Nasjonal faglig retningslinje,
Helsedirektoratet 2016

Pakkeforlgp, rusbehandling (TSB), kap 4, Akuttbehandling og oppfglging etter
rusmiddeloverdose (gjelder fra 1. januar 2022).
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o : ® DAVVI-NORGGA UNIVERSITEHTABUOHCCEVIESSU

® UNIVERSITETSSYKEHUSET NORD-NORGE ‘ lﬁ

PSYKISK HELSE- OG RUSKLINIKKEN
PSYKALAS DEARVVASVUODA- JA GARRENKLINIHKKA

Evaluering av Akutt TSB ved
Universitetssykehuset i Nord-Norge

Forfattere:

Kristin Johannessen
Trond N. Bjerke
Ruben Sletteng

Dato: 11.11.20
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Forord

Det vises til Regional fagplan for tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB) i Helse Nord
2019- 2025 og vedtakspunkt om evaluering av opprettelse av et akuttilbud ved
Universitetssykehuset Nord-Norge: «Styret ber adm. Direktgr legge frem en egen
styresak med vurdering av erfaringer fra opprettelse av fire akuttplasser ved
Universitetssykehuset Nord-Norge HF og anbefaling av omfang og videre finansiering,

senest hgsten 2020» (Styresak 12/2019 Helse Nord 27.02.19).

Universitetssykehuset Nord-Norge legger frem evalueringsrapport fra innfgring av
tilbud om akutt TSB i tjenesten.

Prosjektansvarlig har veert avdelingsleder Ruben Sletteng som har gjennomfgrt
prosjektet sammen med psykologspesialist Kristin Johannessen og forskningsleder

Trond N. Bjerke.

Det rettes stor takk til medlemmer av arbeidsgruppen for godt samarbeid i prosessen.
Prosjektet ble gjennomfgrt i perioden 14.05.20-11.11.20. En spesiell takk rettes til
pasientene som deltok i pasientintervju og Vidar Harvik fra Marborg som gjennomfgrte

intervjuene.

Vi takker videre ledere i linjen og ansatte ved Avrusning Tromsg, ressurspersonene i

rusteam, legene og pargrende som stilte opp til intervjuer.

Tromsg 11.11.20

Kristin Johannessen Ruben Sletteng Trond N. Bjerke
Fagradgiver/psykologspesialist ~Avdelingsleder Forskningsleder Rus
2
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Ordliste /forkortelse

AAT - Akutt ambulant team

DPS - Distriktspsykiatrisk senter

SPHR- Senter for psykisk helse og rus (tilsvarende DPS)
TSB - Tverrfaglig spesialisert rusbehandling

@HD- @yeblikkelig hjelp dggn
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1. Bakgrunn

1.1 Behov for akuttilbud innen TSB

Rusbehandlingen i Norge har veert, og er fremdeles, i hovedsak organisert som elektive
tilbud. Dette pa tross av at ruslidelser ofte fgrer til akutte tilstander av somatisk,
psykologisk og sosial karakter. Fra 1.1.2008 ble tverrfaglig spesialisert rusbehandling
(TSB) tatt inn i spesialisthelsetjenestelovens §3-1 om plikt til & yte gyeblikkelig hjelp.
Fra forarbeidene til spesialisthelsetjenesteloven (Ot.prp. nr. 53 2006-2007) fremgar det
at denne plikten utlgses dersom det ut fra foreliggende opplysninger ma antas at den
hjelpen som institusjonen kan gi, er patrengende ngdvendig. Det vil si at behovet for
helsehjelp for rusproblemet er akutt, og at det ikke vil veere forsvarlig 4 bruke de

ordingere prosedyrer for inntak (elektiv behandling).

De regionale helseforetakene har siden 2007 veert pdlagt d utpeke det ngdvendige antall
behandlingsplasser for pasienter med behov for akutt helsehjelp (gyeblikkelig hjelp)
innenfor tverrfaglig spesialisert rusbehandling (TSB) (Nasjonal kompetansetjeneste TSB
(NKTSB), Skriftserie 3, 2019). I Helse Nord har ansvar for akuttbehandling veert lagt til
somatiske avdelinger og psykisk helsevern, og bare unntaksvis, ved ledig kapasitet, far
pasienter akutt plass pa Avrusningsenheter innenfor TSB. Erfaringer tilsier at de fleste
pasientene dermed havner i et tilbud utenfor TSB, og sannsynligheten for at
behandlingen ikke blir optimal er stor, da personellet som mgter pasientene ofte har
begrenset kompetanse og erfaring om ruslidelser og rusbehandling. En annen utfordring
er at veien inn til rusbehandling blir ungdig komplisert. En konsekvens av dette er at for
fa pasienter henvises til TSB, og at mange dermed ikke far det tilbudet de har behov for

og krav pa.

Internt i Rusavdelingen (UNN) har fagfolk over flere ar sett ngdvendigheten av a fa
etablert et akutt tilbud. Kompleksiteten og alvorligheten i symptombildet til pasientene

ofte er stor, og behov for helsehjelp er patrengende.

Behov for opprettelse av akutte plasser innenfor TSB ble tatt inn i Helse Nords regionale
fagplan for TSB (2019-2025). Vinteren 2019 besluttet styret i Helse Nord fglgende: «For
d imgtekomme behov for akutt rus- og avhengighetsbehandling, og hvor akuttilbudet er
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innrettet slik at vi tilbyr videre behandling direkte etter akuttinnleggelser, anbefaler vi at

det etableres 8 akuttsenger i Helse Nord, med 4 plasser i Tromsg og 4 plasser i Bodg.»

1.2 Etablering av Akutt TSB UNN

[ forkant av Helse Nords vedtak om etablering av 4 akutte plasser i Tromsg hadde
etableringen av et slikt tilbud hgy prioritet ved Rusavdelingen. I den Faglige
utviklingsplanen 2018-2025 var det et eget satsningsomrade, men fordi akuttilbudet
innenfor TSB var sa lite utbygd, la de opp til at dette matte ha et langvarig fokus.

fagplanen heter det at:

“Etableringen av akuttilbud pdvirker alle de kliniske enhetene i Rusavdelingen, da
det er behov for d utvikle behandlingskjeder som ivaretar pasienter som kommer
inn i avdelingen akutt. Bide SPHR’ene og kommunene er pdlagt d etablere
akuttilbud for pasientgruppen, dermed mad det utvikles en felles forstdelse for
grenseoppgangen mellom tilbudene pd de ulike nivdene.”

Et begrenset tilbud med 2 plasser, tilgjengelig for mottak av pasienter pa dagtid i
ukedager, kom pa plass varen 2018 pa Avrusning, Russeksjon Tromsg. Da regional
fagplan ble vedtatt i Helse Nord, arbeidet avdelingen videre med utvidelsen av tilbudet,

og 4 plasser med 24/7-mottak av henvendelser var pa plass varen 2019.

Vurderinger omkring den faglige innretningen av tilbudet, og seerlig hvordan akutt TSB
plasserer seg i forhold til gvrig akuttilbud var allerede gjort i forbindelse med
planarbeidet for Faglig utviklingsplan. Her bygget man pa erfaringer fra etablering av
akutt TSB i andre helseregioner. Det viste seg at det var relativt store ulikheter i de
eksisterende tilbudene, fra tilbud som er samlokalisert og -organisert med psykisk
helsevern, til tilbud som har et utpreget somatisk fokus. Andre har utgatt fra

eksisterende avrusningstilbud innenfor TSB.

Pa UNN konkluderte man til slutt med at en gnsket a legge akuttilbudet inn under det

eksisterende avrusningstilbudet:

“Samlet vurderes det G vaere mest hensiktsmessig og realistisk med et akuttilbud
som fokuserer pd den rusfaglige delen av de akutte tilstandene som oppstdr hos
pasienter med ruslidelser slik det fremstilles i de Nasjonale faglige retningslinjene,
det vil si at akuttpsykiatriske og akutte somatiske tilstander ekskluderer fra
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tilbudet. Det er viktig d ha konkrete rammer for omfang av akuttforlgp, inkludert
tidsperspektiv, behandlingsinnhold, og kriterier for ndr pasienten er
ferdigbehandlet” (Notat til klinikkledelsen i PHRK, UNN vedr. sak 07-2018
Akuttilbud i Tverrfaglig spesialisert rusbehandling).

1.3 Malgruppe

Akutt TSB har utviklet en prosedyre (PR 50080 i DocMap) som beskriver malgruppen,
indikasjon for innleggelse og hvem som skal foreta den akutte vurderingen. I prosedyren star

det:

Akutt rusbehandling ved Avrusning er for pasienter med et sykdomsbilde/problematikk som
ikke kan vente pa a fa en vurdering av sin tilstand, og der det er patrengende ngdvendig for a
unnga alvorlig helseskade. Ved akutte innleggelser i Tverrfaglig spesialisert rusbehandling
(TSB), skal pasienten raskest mulig ha en kvalifisert tverrfaglig diagnostikk, behandling og/eller
overvaking for a hindre alvorlig helseskade, lidelse, tap av relasjoner eller varig funksjonssvikt i
en akutt rusrelatert krise.

Vakthavende lege i Rusavdelingen eller lege ved Avrusning vurderer den akutte situasjonen.
Pasienten ma vaere samtykkekompetent, og gnske en akutt innleggelse. Det er viktig at
henvisende instans gir informasjon om hva som har skjedd med pasienten i forkant, eventuelle
sykdommer, medisiner, hva som er inntatt av rusmidler og annet som kan pavirke situasjonen
som er oppstatt. Det er ogsa viktig for Avrusning a vite hvem som er pargrende, pasientens
fastlege og eventuelt andre kontaktpersoner.

En akuttinnleggelse kan vaere resultatet av vurderingen, og pasienten tilbys i sa fall plass sa
snart det praktisk lar seg gjennomfgre. Oppholdets varighet er inntil 3 dggn.

En akuttvurdering gjelder bare den akutte situasjonen og erstatter ikke ordinzer henvisning for
vurdering av pasientrettigheter innen TSB.

Fglgende kan henvise:

§ Fastlege/legevakt

§ Kommunale enheter
§ NAV/sosialtjenesten
§ AMK (ambulanse)

§ Enheter i TSB

§ @vrige spesialisthelsetjenester

Nar en pasient er i behov av lengre transport til Avrusning ma medisinskfaglig personell vurdere
hvorvidt aktuell transport vil veere forsvarlig.

Plassene pa Avrusning er akutt men defineres ikke inn under begrepet gyeblikkelig hjelp, hvilket
innebaerer at dersom alle plassene er fylt opp kan en risikere a bli avvist.

Kriterier for akutt behandling i TSB av pasienter som bruker rusmidler:
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Samtidig alvorlig psykisk lidelse eller hgy suicidal risiko; skal vurderes med hensyn til
behandlingsbehov innen psykisk helsevern.

Akutt somatisk sykdom; skal vurderes med hensyn til behandlingsbehov i somatisk helsetjeneste

o Pasienten skal straks tas imot til undersgkelse og eventuell behandling for
rusmiddelbruk nar akutt intervensjon er patrengende ngdvendig. Pasientens behov
for akutt hjelp skal vurderes, og ngdvendig behandling skal igangsettes.

o Gravide kvinner som bruker rusmidler, bgr vurderes for akutt behandling i TSB.

o Personer med et rusmiddelinntak som utgjgr en umiddelbar fare for eget liv og helse,
bgr vurderes for akutt behandling i TSB.

o Personer som er i fare for a utvikle alvorlige abstinensreaksjoner, bgr vurderes for
akutt behandling i TSB.

o Personer med et rusmiddelinntak som gir atferdsendring, og som medfgrer fare for liv
og helse for seg selv eller andre, bgr vurderes for akutt behandling i TSB.

1.4 Tilbudets innhold

Akuttilbudet er bygget opp rundt de samme behandlingsprinsipper som
avrusningstilbudet ved Avrusning, Tromsg. Man etterstreber et behandlingstilbud som
er tilrettelagt for pasientgruppen. Det vil si et tilbud som tar godt imot pasienter som pa
ulike mater er sterkt preget av et omfattende, pagaende rusmiddelmisbruk. Noen
hovedelementer her er trygge rammer i et rusfritt miljg, legge til rette for at pasienter
kan fa hvile, reetablere regelmessig matinntak og sgvn, og undersgkelse og behandling

av aktuelle plager og sykdommer oppstatt som fglge av rusmiddelmisbruk.

Det er en malsetning at de pasientene som gnsker og har behov for det, far videre

oppfglging sa raskt som mulig etter akuttinnleggelsen.

Akuttilbudet ma i TSB-sammenheng sies a veere sveert intensivt og ressurskrevende.
Dette skyldes i hovedsak tre forhold:
Pasientgruppen har et hjelpebehov som er mer patrengende enn gvrige pasienter
Forlgpene er mye kortere

Tilbudet tar imot pasienter 24/7

[ arbeidet med Regional fagplan TSB ble det derfor vurdert at det var behov for tilfgrsel
av personellressurser, selv om det var eksisterende avrusningsplasser som ble omgjort

til akuttplasser. [ lgpet av varen 2019 ble Avrusning, Tromsg tilfgrt 4 turnusstillinger
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(sykepleiere/vernepleiere), samt 1 psykolog I tillegg ble det etablert et nytt vaktsjikt for
LIS-leger.

Det skilles ikke pa personellressurser knyttet til g-hjelp/elektive innleggelser ved
Avrusning Tromsg. Samlet har enheten 25 stillinger i turnus (10,4 sykepleiere og 2
spesialsykepleiere, 5,35 vernepleiere og 1 spesialvernepleier, 3,35 Helsefagarbeidere,
0,8 assistent og 2 sosionomer), samt 8 stillinger pa dagtid, hvorav 1 overlege, 1

psykologspesialist, 1 LIS, 1 psykolog.

1.5 Problemstilling

Hensikten med denne evalueringen er a fremskaffe kunnskap om erfaringer fra
opprettelsen av fire akuttplasser ved Akutt TSB, UNN. Malet med a etablere Akutt TSB er
a imgtekomme behov for akutt rus- og avhengighetsbehandling. Akuttilbudet skal ogsa
innrettes slik at pasientene tilbys videre behandling direkte etter akuttinnleggelsen

(Helse Nord RHF, Regional fagplan for TSB, 2019-2025).

Det utarbeides en rapport for innspill til sak i Helse Nord hgsten 2020. Evalueringen skal
ogsa vaere egnet for bruk til lokal videreutvikling av tilbudet. Fglgende problemstillinger

er bergrt i evalueringen:

Hovedspgrsmal: Beskrive og evaluere tilbudet om akuttplasser i TSB

Delspgrsmal:

1. Hva er erfaringer med samtidig akutt og elektiv virksomhet?

2. Er det behov a styrke ressurser og kompetanse i tilbudet og de tilliggende
tjenestene?

3. Er det behov for a justere malgruppen og foreta avgrensninger opp mot gvrig
tilbud?

4. Hvordan er grenseoppgangen mot akuttilbudet ved SPHR-ene?

5. Er det behov for bygningsmessige justeringer?
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6. Hva er de gkonomiske og organisatoriske implikasjonene av eventuelle

endringsforslag?

2. Evalueringsmetode

2.1 Intervju

Kvalitative intervjuer er en egnet metode for a fa tak i folks erfaringer og den meningen
og de refleksjonene de knytter til disse (Malterud, 2011). Det ble utarbeidet egne
intervjuguider tilpasset hver informantgruppe pa bakgrunn av problemstillingene,

generell kunnskap om feltet og spesifikk kunnskap om Akutt TSB.

Intervjuene var semistrukturert for a sikre svar pa sentrale spgrsmal, men ogsa for a
kunne veere dpen for a ta opp andre temaer enn de som sto i intervjuguiden. Intervjuene
ble gjennomfgrt individuelt og ansikt-til-ansikt med unntak av et intervju som ble

gjennomfgrt med videokonferanse.

For informantgruppene pargrende, leger og rusteam ble det valgt ut en ressurs- eller
ngkkelperson av prosjektets arbeidsgruppe, som da ble talsperson for disse tre
gruppene. Disse personene ble kontaktet direkte og forespurt av leder for

arbeidsgruppen.

De ansatte pa Avrusning ble valgt ut av arbeidsgruppen etter forslag fra leder Nils
Vollstad. Det var gnskelig med en tverrfaglig sammensetning, informantene skulle har
ulike funksjoner, roller og kjgnn. En fagutvikler, et verneombud og en psykolog ble
plukket ut.

Lederne i direkte linje ble valgt ut og besto av enhetsleder Avrusning, seksjonsleder

Russeksjon Tromsg og avdelingsleder Rusavdelingen.

Tabell 1 viser en samlet oversikt over intervjuer og intervjuform.
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Tabell 1. Samlet oversikt over intervjuer og intervjuform

Informantgrupper Antall Intervjuform
intervjuer
Pasienter 5 Individuelle ansikt til
ansikt

Pargrende 1 Videokonferanse
Rusavdelingen: Individuelle ansikt til

e Ledelse pa avdeling-, seksjon- og 3 ansikt

enhetsniva

e Ansatte pa akutt TSB 3

e Avdelingsoverlege 1
Avdeling Nord: Individuelle ansikt til
Rusteam Tromsg 1 ansikt

2.2 Sperreskjema

[ tillegg til intervjuer ble det utarbeidet et felles elektronisk spgrreskjema i Questback.
Formalet med det var & kunne na ut til viktige samarbeidspartnere. Det var spesielt
gnskelig a fa informasjon om deres erfaringer med bruk av det nye akuttilbudet. For
eksempel om deres erfaringer med samarbeidet gjennom hele forlgpet,
brukermedvirkning, bruken av tilbudet og tilfredshet. Et utvalg av kommuner ble valgt
ut til & delta i spgrreundersgkelsen. Inkluderingskriteriene var at de skulle ha reell
erfaring med tilbudet. Med dette menes at utvalget skulle besta av enheter og
kommuner som har hatt direkte erfaring med Akutt TSB. Dette for & gke
sannsynligheten for a fa tak i reelle erfaringsytringer. Spgrreskjemaet ble sendt ut
direkte til enhets-/avdelingsledere med forespgrsel om a videresende skjemaet til

aktuelle ansatte i sin enhet. I noen kommuner hvor det ikke var oppgitt pa hjemmesiden
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hvem som var leder, eller ingen mailadresser foreld, ble spgrreskjemaet sendt direkte til

postmottaket for kommunen.

Det viste seg a veare vanskelig & skaffe en god oversikt over videredistribueringen fra
lederne og postmottaket. Konsekvensen av det er at det er umulig 4 beregne en eksakt
svarprosent for spgrreundersgkelsen. Det er allikevel grunn til & tro at den var veldig lav
da antallet svar 1a langt under det man kunne forvente. Det betyr ikke, i seg selv, at
svarene ikke er representative, for manglende svar kunne veert tilfeldig fordelt. Det har
vi imidlertid ikke mulighet til 4 sjekke da vi heller ikke har kontroll pd hvem som har
mottatt spgrreskjema. Dermed blir det ogsa stor fare for at det kan veere skjevheter i
svarene. De svarene som har kommet inn kan for eksempel vaere knyttet til temaet, ved
at bestemte grupper personer har benyttet muligheten til a ytre bestemte meninger.

Pa tross av disse svakhetene er utvalgte svar allikevel tatt med, men da kun for &

illustrere noen tendenser.

2.3 Informanter

2.3.1 Pasienter
Intensjonen med Akutt TSB er a yte hjelp til pasienter med akutte rusrelaterte
problemer og sykdommer, samt sgrge for at de far videre hjelp etter akuttinnleggelsen.
Innlagte pasienter ved Akutt TSB er sdledes de beste til 4 svare pa om enheten fyller
disse oppgavene pa en mate som er til hjelp for dem. Det vil veere en viktig indikasjon pa
hvorvidt man oppfyller intensjonene med etableringen av akuttsengene.
Fire pasienter ble intervjuet etter bruker-spgr-bruker metoden. Intervjuer var leder for

en brukerorganisasjon.

Avtaler om intervju med pasientene ved sengeposten ble organisert ved at ansatt
orienterte om prosjektet og forespurte pasienten individuelt om de kunne tenke seg a bli
intervjuet. Hvis de samtykke til intervju skrev de under pa samtykkeerkleeringen og

intervjuer ble kontaktet av enheten. Intervjuene fant sted pa enhetens samtalerom.
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Pasientutvalget bestar av to kvinner og to menn, den yngste var 25 ar og den eldste 53
ar. To pasienter oppga at de hadde veert innlagt pa Akutt TSB tidligere, for den ene var
dette tredje akuttinnleggelse.

2.3.2 Pargrende
En strategisk utvalgt ressursperson fra en brukerorganisasjon ble forespurt om a veere
talsperson pa vegne av de pargrende. Det var fgrst og fremst ressurspersonens direkte
erfaring med tilbudet som pargrende som var avgjgrende for at vedkommende ble valgt.
Den pargrende dannet seg en erfaring med tilbudet i forbindelse med at et neert
familiemedlem ble innlagt ved Akutt TSB ved to anledninger med nesten et ars
mellomrom. Aktuelle tema i intervjuet var blant annet forventninger til tilbudet og
oppfwelging etterpg, tilfredshet med tilbudet, tidsaspektet fra henvisning til innleggelse

og pargrende involvering/ivaretakelse.

2.3.1 Ansatte og ledere ved Akutt TSB/Rusavdelingen
Lederne i linje fra Akutt TSB i rusavdelingen ble intervjuet (enhets-, seksjons- og
avdelingsniva), samt avdelingsoverlegen og tre ansatte ved Akutt TSB representert ved

ulike yrkesgrupper, roller, fartstid i enheten og kjgnn.

2.3.2 Ressursperson Rusteam Tromsg
En ressursperson ble plukket ut fra Rusteam Tromsg, Senter for psykisk helse og rus
Tromsg for intervju. Rusteamet ble valgt som informant da de har henvist flest pasienter
av rusteamene i UNN til Akutt TSB. Tabell 2 viser en oversikt over de som ble intervjuet

og tabell 3 viser fagbakgrunnen deres.

Tabell 2. Antall intervjuede

Ansatte/ledere ved rusavdelingen Rusteam Pasienter Pargrende

Tabell 3. Fagpersoner intervjuet fordelt pa fagbakgrunn:

Faggruppe Ansatte/ledere Rusteam

Psykologer 2 1
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Leger 1
Sosionom 1
Sykepleier 1
Vernepleier 1
Ergoterapeut 1

2.3.3 Samarbeidspartnere
Fgr utsending av spgrreskjemaet matte det tas en vurdering pa hvor bredt ut det var
naturlig a ga. I forbindelse med oppstarten ble det sendt ut en mail med informasjon om
tilbudet til samarbeidspartnerne i regionen. Tilbakemeldingen fra Akutt TSB var at pga.
kapasitetsutfordringer hadde de ikke gjentatt annonseringen av tilbudet.
Erfaringsmessig var det heller ikke tatt i bruk i utstrakt grad i andre HF i Helse Nord. Det
ble besluttet i arbeidsgruppen at det da ikke var naturlig a distribuere det ut pa bred
basis i hele regionen. De som ble valgt ut var: alle enheter innen psykisk helsevern og
TSB i egen klinikk, medisinsk avdeling UNN og utvalgte kommuner i regionen. Med
utgangspunkt i oversikten over kommuner som har hatt innlagte pasienter i 2019 og

2020 ble de nevnte kommunene i tabell 4 inkludert i rapporten.

Tabell 4. Oversikt kommuner forespurt om deltakelse i Questback

Fylke Kommune

Troms og Finnmark Tromsg
Harstad
Nordreisa

Sgr-Varanger

Vadsg

Nordland Bodg
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Andgy

Brgnngy

Alstahaug

Informantene fra disse kommunene var ledere og ansatte i psykisk helse og rustjenester

samt fastleger.

Totalt fikk vi 45 svar, fordelt pa 34 svar fra Spesialisthelsetjenesten og 11 fra

kommunene.

2.4 Analyse av kvalitative data

Utskrift av intervjuer utgjgr det kvalitative datamaterialet. Analysen ble gjennomfgrt pa
folgende mate. To personer leste gjennom hele datamateriale for & danne seg en
oppfatning om hva empirien som helhet betyr for problemstillingene i avsnitt

1.5. Deretter ble enheter med relevans for problemstillingene identifisert og sortert i
ulike grupper, og deretter undergrupper. Ved a samle utsagn fra flere informanter om et
tema i en undergruppe kunne resultatene sammenliknes og oppsummeres pa tvers av
informantene og informantgruppene. Som tredje trinn i analysen ble de
meningsbaerende utsagnene samlet i undergruppene og skrevet sammen under

dekkende overskrifter.
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3. Resultater

Resultatene presenteres tematisk, og under hvert hovedtema presenteres bade
kvalitative og kvantitative data. Sitater som representerer betraktninger som er gjort av

flere informanter er tatt med for a tydeliggjgre hovedpoenger.

Fgrst presenteres aktivitetstallene fra det siste aret ved Akutt TSB, UNN.

3.1 Aktivitetstall

12019 var gjennomsnittlig belegg pa de fire akutte sengene 53%. Gjennomsnittlig
liggedggn var 5,3 dager og 108 unike pasienter fikk tilbud, noen hadde flere
innleggelser. 1 2020 var det fram til juni et gjennomsnittlig belegg pa 75%.
Gjennomsnittlig liggedggn i 2020 var gkt med en dag til 6,4 dager og 70 unike pasienter
har fatt et tilbud sa langt. Totalbelegget har i gjennomsnitt gkt fra 85,1% i 2018 til
93,9% 1 2019.

Tabell 5. Liggedggn og belegg akutte og totale innleggelser 2019 og 2020.

Ar Antall innleggelser (ant. unike | Gjennomsnitt liggedggn pa Gj. snitt belegg
pasienter) innleggelser innleggelser
Akutt Totalt Akutt Elektiv Akutt | Totalt.

2019 | 145 (108) 363 53 10,5 53% | 93,9%

2020 [ 85 (70) 178 6,4 91 75% | 89,3%*

Datauttrekk fra HN-LIS. *Ekskludert perioden mars-mai, hvor samlet beleggsprosent var sterkt
preget av Covid-19 nedstengning (tallene gjelder altsa mnd. jan-feb. og juni 2020).

12019 var 60% av pasientene henvist tilhgrende Tromsg kommune. Nzerliggende
kommuner som Senja, Harstad, Nordreisa og Malselv hadde opptil flere pas. henvist. En

rekke andre kommuner i Nord-Norge og utenfor landsdelen hadde kun en person
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tilhgrende kommunen henvist til posten. Totalt utgjorde pasienter fra Nord-Norge

93,5% av de henviste. En person var fra utlandet.

Tabell 6. Antall unike pasienter innlagt fra den enkelte kommune i 2019.

Kommuner 2019
Tromsg 64
Sgr-Varanger 4
Senja, Nordreisa 3
Malselv, Vadsg, Harstad, Alta, Hammerfest 2

Andre kommuner i Nord-Norge (1 pas. Fra hver kommune - anonymisert av | 17

hensyn til taushetsplikt)

Andre kommuner utenfor Nord-Norge (1 pas. Fra hver kommune - anonymisert | 7

av hensyn til taushetsplikt)

Utland 1

Per juni 2020 var over 40% av alle pasientene fra Tromsg kommune. 5,8% var
tilhgrende Harstad og 4,7% Alta kommune som de to enkeltstiende kommune med flest
henviste pasienter etter Tromsg. Totalt 98,8% av pasientene var fra Nord-Norge og kun

1 pasient fra utenfor landsdelen.
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Tabell 7. Oversikt kommuner som har lagt inn pasienter til og med juni 2020

Antall unike pasienter fra den
Kommuner
enkelte kommune
Tromsg 35
Harstad 5
4
Alta
Hammerfest, Sortland, Balsfjord, Malselv,
2
Nordreisa, Vadsg, Narvik
@vrige kommuner i Nord-Norge (1 pasient fra
11
hver kommune
@vrige kommuner utenfor Nord-Norge
1

3.1.1 Hvem er pasientene ved Akutt TSB?
Tall fra 2019 viser at 33% (36) av pasientene var kvinner og 67% (72) menn. I 2020 var
20% kvinner og 80% menn. Mennene sto for flest reinnleggelser bade i 2019 og 2020.
Sammenliknet med elektivt innlagte pasienter pa samme post, var tendensen at alderen
blant de akuttinnlagte pasientene var hgyere (se tabell 8). Mens andelen g-
hjelpspasienter i alderen under 50 ar var 37,5 %, utgjorde de over halvparten (52,4 %) i
aldersgruppene fra 50 og oppover. Vi merker oss at tendensen ikke er synlig i den aller
yngste aldersgruppen, men antall pasienter under 20 ar er sa lavt at dette kan skyldes

tilfeldigheter. Aldersspennet var fra 18 til 73 ar.
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Tabell 8. Alderssammensetning per henvisningstype 01.01.19 - 30.06.20.

Alderssammensetning per henvisningstype 01.01.19 -
30.06.20

100
a0
80
70
&0

5
; .l I| I| II II II --

4
20-29 30-39 40-45 50-59 &0-69

== ==

3

(5]
L= =

1

L=

B @-hjelp W Elektiv

Nar det gjelder diagnose er det flest pasienter med opiat- og

alkoholavhengighetssyndrom som legges inn bade i 2019 og 2020 (se tabell 9).

Tabell 9. Diagnose/rusmiddel i antall innleggelser for kvinner og menn i 2019 og 2020

(tom juni).
Diagnoser, i hovedsak: 2109 | 2020 (tom. juni)
Opiatavhengighetssyndrom 28 19
Skadelig bruk av opiater 2 0
Akutt opiatintoksikasjon 1 0
Alkoholavhengighetssyndrom 44 32
Skadelig bruk av alkohol 12

Akutt alkoholintoksikasjon

Skadelig bruk av andre stimulantia

Skadelig bruk av flere stoffer

Cannabinoidavhengighetssyndrom

= W W N e
Wl | O N O N

Avhengighetssyndrom som skyldes flere stoffer

For de pasientene som har veert innlagt flere ganger varierer hoveddiagnosen for noen

ved de ulike innleggelsene.
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3.2 Erfaringer med tilbudet - hovedtrekkene

Ved planleggingen av tilbudet ble det konkretisert at det var den rusfaglige delen det var
gnskelig a fokusere pa. Videre at de konkrete rammene for omfanget av akuttforlgpet
inkludert tidsperspektivet, innholdet i behandlingen og kriteriene for nar pasienten er

ferdigbehandlet skulle ligge til grunn.

Det generelle inntrykket fra intervjuene med alle informantgruppene er at det uttrykkes
en unison tilfredshet med a fa etablert et akuttilbud til ruspasienter. Det beskrives som

nyttig og viktig:

“Etableringen har styrket tilbudet til de rusavhengige. Tidligere ville mange av dem fatt en
uviss skjebne i somatikken eller psykisk helsevern.”

“Vi er glade for d kunne ta pd alvor de som har behov for akutt behandling pga. sin
ruslidelse”.

Det er ingen tvil om at etableringen av akuttilbudet har veaert kjeerkomment. Tall fra
spgrreundersgkelsen viser ogsa at 40% av de spurte har Akutt TSB som fgrstevalg ved
behov for akuttinnleggelse for pasienter i TSB. 22,5 % svarer at de ikke vet og 25%

svarer i noen grad.

Mange gir uttrykk for at arbeidet ved Avrusning Tromsg, naturlig nok, har endret seg
etter at Akutt TSB ble etablert, bade nar det gjelder innhold og mengde. De ansatte gir
tilbakemelding pa at arbeidsbelastningen etter oppstart er mangedoblet. Mer
administrativt arbeid som resultat av gkt turnover blant pasientene, inntak pa

kveld/natt/helg, gkt fraveer i legegruppen pga. vaktordningen:

“Pasientene vi fdr inn er ddrligere.”

“Det har blitt mer utfordrende og variabelt arbeid, men det er ogsa tilfredsstillende a fa
brukt sin kompetanse.”

“Dette er en ny mdte d jobbe pd, tar tid d endre kulturen fra elektiv til akutt-tankegang. F
eks forstdelsen for d kanskje mdtte bruke flere og mer medikamenter i behandling”.

Pa bakgrunn av disse endringene uttrykker ledelsen at de er svaert forngyd med de

ansattes jobb. En leder sier det slik:
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“Innenfor rammene som vi har gjor miljgpersonalet en fantastisk jobb. Legene og
psykologene strekker seg langt. Fantastisk personalgruppe.”

Postens innfgrelse av visittrunde beskrives som en suksess. Det har redusert
usikkerheten hos pasientene i forhold til nar de far mgte lege og det blir mindre

spgrsmal til miljgpersonalet.

En konkret erfaring som posten har gjort seg er at de ser at de kan avkorte tiden pa
avrusning fra 2-3 uker ned til 2-10 dager. De ser at de blir generelt mer effektive ved a

ha akutte forlgp.

Det er mye positivt a hgre fra ansatte og ledere, men det synes ogsa a veere svert delte
erfaringer og meninger omkring selve prosessen rundt etableringen. Videre er det store
sprik i oppfatninger om arbeidets innhold og organisering. Noen beskriver det som
noenlunde smertefri, mens andre understreker at det har veert mange og ulike
utfordringer, bade under oppstart og senere. Det fortelles blant annet om uklare

retningslinjer og prosedyrer for innfgringen av et akuttilbud:

“Det har vaert utfordrende. Vage retningslinjer, lite giennomtenkt innfgring hvor vi har
mdttet gd opp veien selv.”

En annen utfordring synes a veere inkludering og ivaretakelse av pargrende.

“Pdrgrende involveres lite. Henger nok sammen med at pasientene er inne i kort tid, og
tiden gdr med til abstinensbehandlingen.”

De ansatte opplever ogsa at bade pargrende og pasienter takker nei til involvering ved

forespgrsel:

“...ofte nar vi spgr far vi et nei, bade fra pargrende og pasienter”.

Fgr vi gdr neermere inn pa flere av utfordringene vil vi fgrst presentere resultatene fra
intervjuene med pasientene og pargrende, som ma sies a vaere en god indikator pa hvor

vellykket tilbudet har veert.

3.2.1 Pasientenes erfaring
Alle pasientene uttrykker stor tilfredshet med a ha fatt tilbud om akutt rusbehandling.
De opplever at de klarer a nyttiggjgre seg av tilbudet og det eksisterer hovedsakelig en
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stor tilfredshet med behandlingen. 3 av 4 pasienter svarer at det er veldig bra og en sier
at det er det beste tilbudet pasienten har fatt, mens en annen syns at det er “sann

passe”;

“Dette er det beste tilbudet jeg har hatt. Seerlig at det kommer noen og ser til meg sd ofte.
Foler meg veldig hjemme her. Utrolig flott personell. Det er veldig fint & ha noen som har
tid d snakke med meg.”

“leg er svaert forngyd med legene som jobber her og synes de er flotte mennesker som hele
tiden spgr hva jeg tenker, mener og gnsker”

“De ansatte varierer, mange forskjellige personligheter, men synes at de kunne vart bedre
pd @ kommunisere. Jeg fikk beskjed om at det skulle bli tatt kontakt med lege i natt, noe
som enda ikke har skjedd og kl. er 14.00.”

“Noen burde ogsd kanskje ikke jobbet her eller med mennesker generelt”

Det er seerlig opplevelsen av at de ansatte er lett tilgjengelig for samtale som trekkes
fram som positivt. Det trekkes ogsa frem at det er fint 4 snakke med andre pasienter i

samme situasjon.

For en av pasientene var situasjonen rundt innleggelsen sveert dramatisk, for de andre
tre hadde de selv et gnske om en hastig innleggelse og fikk plass. Siden de bodde neert
tilbudet tok de seg hit pa egenhand. Samarbeidet mellom henviser og Akutt TSB
beskrives for alle som veldig godt, en trekker fram at hun var sveert forngyd med at hun

fikk tilbud i TSB og ikke psykisk helsevern:

“Legevaktlegen snakket med en ruslege og valget sto mellom Akutt TSB og
akuttpsykiatrisk. Jeg er kjempeglad for jeg kom hit og ikke pa akuttpsykiatrisk. Synes det
har fungert ganske bra.”

Pasientene etterlyser at det kunne veert mer koselig pa posten. En uttrykker det slik:
“Rommet ser ut som et typisk rom fra en skrekkfilm fra 70-tallet fra et asyl. Rommene

burde vaert mer koselig slik at mennesker med angst kan fale seg hjemme. Dette hadde
gjort det enklere i overgangen ut ogsa”

De foreslar mer planter, bilder og flere farger pa veggene. En trekker spesielt fram tv-
stuen som bra, at det er spill her som gjgr at man slipper a tenke pa negative ting.
Alle etterlyser ogsa muligheten til & fa delta pa aktiviteter som ellers blir tilbudt andre

pasienter.

23

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 46 av 309



3.2.2 Pargrendes erfaring
Pargrende trekker fram en rekke spesifikke erfaringer som positive med tilbudet. For
det fgrste at pasienten ble motivert til og fikk tilbud om & ta imot videre behandling etter
begge akuttinnleggelsene. Videre at pargrende opplevde pasienten godt faglig ivaretatt
under avrusningen (medikamentelt). At de fikk tilbud om en orienterende samtale ved
oppstart av fgrste innleggelse og videre at pasienten fikk bli pa posten utover de 72
timene som f@rst var forespeilet. Ved siste innleggelse fikk pasienten ogsa umiddelbar

plass med hjelp fra en intern ansatt i TSB:

“Siste gang kom pasienten inn med en gang. Jeg tok kontakt med kontaktperson fra siste
opphold pd Rusbehandling Ung, tror det utgjorde en forskjell at pas. hadde noen som
kunne snakke for seg.”

Pargrende forteller om en rekke utfordringer knyttet til rollen som pargrende i
forbindelse med akuttinnleggelsene. Alt fra at pargrende var den som tok initiativ til at
pasienten fikk henvisning, var den som matte informere henviser om tilbudet fgrste
gang, samt opplevde en stor usikkerhet omkring pasientens situasjon og hadde behov
for informasjon som de ikke fikk. Mangel pa involvering og informasjon var det

pargrende trakk fram som en av de negative erfaringene:

“Jeg folte meg ikke involvert foruten nar jeg selv har ringt”

“De kunne etterspurt hvordan man har det, det er slitsomt, ........... blir ganske oppgitt, de
kunne spurt om det noe vi trenger..”

“Det skulle veert flere samtaler, en i starten, en i midten og en pd slutten av oppholdet ogsa.
@nsker dpen dialog.”

“De tok ikke kontakt med meg i forbindelse med 2. innleggelse eller etter farste
orienterende mgte fgrste gang selv om pasienten hadde gitt meg full innsynsrett. Vi gnsker
d vite hva som skjer”

Pargrende mener det er en rekke viktige grunner til at de bgr involveres. For det fgrste
sa sitter de pa mye informasjon og for det andre kan de bidra i vurderinger. Videre sa

mener pargrende at behandlingen blir darligere nar de ikke involveres;

“Vi kunne tematisert ting pasienten lar vare d ta opp”.

Pargrende savnet blant annet fokuset pa pasientens psykiske helse under oppholdet.

Gjerne i form av en kartlegging.
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Den andre negative opplevelsen var i forbindelse med at det ikke var ledige akuttplasser.
Pasienten ble i stedet lagt inn pa lokalt SPHR med veiledning fra Akutt TSB. Pargrende
forteller at planen var at pas. skulle starte nedtrapping pa SPHR i pavente av ledig plass

pa Akutt TSB. Men det trakk ut i tid og til slutt ble pasienten sendt hjem;

“Pas. ble sendt hjem etter en uke, pasienten fikk med seg alle tablettene sine og mdtte da
vente hjemme og ta buss til Tromsg da han fikk plass. Jeg opplevde det ikke som ok at pas.
ble sendt hjem fra DPS.”

3.2.3 Lederes og ansattes erfaringer
Som tidligere nevnt uttrykkes det stor tilfredshet med selve etableringen av et
akuttilbud for ruspasienter i regionen. Men resultatene fra intervjuene gjenspeiler ogsa

at det har veert en del utfordringer etter oppstarten.

3.2.3.1 Samtidig akutt og elektiv

Implementering av et akuttilbud har medfgrt endringer i postens nedslagsfelt og
arbeidsform, og nzer sagt alle trekker fram at det har veert logistikkmessige utfordringer
ved samtidig drift av akutt og elektiv. Badde nar det gjelder inntaksprosessen og i selve
arbeidet ved posten.

For det fgrste har innfgringen av akuttsenger medfgrt at beleggsprosenten har gkt, og
det har resultert i at de daglig ma avvise pasienter pa grunn av kapasitet. Det er mange
som sier at de ikke har mulighet for & dekke behovet, og at de dermed blir stdende i
spennet mellom 4 gi et godt tilbud til noen fa, opp mot stgrre turnover og darligere

forberedte utskrivelser.

Et annet forhold, som beskrives som utfordrende ved samtidig akutt og elektiv
virksomhet er at det synes a oppsta et konkurranseforhold mellom de to
pasientgruppene. For eksempel ved at det forkorter planlagte innleggelser for a rydde
plass for akutte, eller motsatt, at elektive pasienter opptar kapasiteten i lengre perioder.

En lege kommenterer det pa denne maten:

«Hvor er de akutte plassene? Det sklir ut og tilbake til at posten blir fylt opp av elektive
pasienter”

En leder ga saledes uttrykk for at det hadde veert bedre med bare akutt virksomhet.
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“Kunne egentlig fylt opp avdelingen med akutte pasienter som sd fikk tilbud om avrusning
etterpd”

Et tredje viktig forhold handler om selve inntaksprosessen. Det er flere som beskriver
denne som uoversiktlig. Enkelte sier at det ikke er utarbeidet egen prosedyre for inntak,
og i mangel av en slik prosedyre beskrives det som kaotisk i forhold til hvem som gjgr

den akutte vurderingen. Pa kveld er det vakthavende lege, men pa dagtid mer uklart:

Informant: “vi vet ikke hvem vi skal ringe for d fa lagt inn pasientene? Vi ringer
vaktrommet, der ber de oss ringe Nils (leder), hvis ikke han er der ringer vi Vibeke eller
Hanne Mona eller lege.”

Intervjuer: “vet du at du kan ringe lege i vakt?

Informant: “nei, visste ikke de hadde den ordningen”

Legene i vakt gir ogsa uttrykk for at det er vanskelig a fa oversikt over ledig kapasitet;
“Vi har ikke oversikt over om det er plass eller hvor lenge pasienten far bli”.

Legene uttrykker ogsa frustrasjon over flere av de vurderingene som blir gjort. De
opplever at de ikke far gode nok opplysninger, at de har det altfor travelt og ikke har tid
til & gjgre gode nok vurderinger. Det mangler ofte skriftlig henvisning, medisinliste og

anamnese, og det kan ofte mangle en bestilling.

En annen erfaring som trekkes frem er at enheten tar kun imot akutt etter kapasitet,
men at den ikke har en gyeblikkelig hjelp funksjon. Dette synes a vere en Kilde til

forvirring.

“Det forstar ikke henviser, de forstdr ikke forskjellen, de forstdr ikke hvordan man kan si

*))

nei

“Det synes d vaere en del misforstdelser i forhold til hva som menes med akutt behov for
avrusning. Kunne vaert kommunisert bedre ut hva man mener med det”.

En av legene mente sdgar at det var feil 8 annonsere i media at de har akutte plasser:
“Mer rett d si at vi gjor akutte vurderinger men henviser er ofte ikke interessert i
vurderingen, men i plassen! Bestillingen er pd senga fra pdrgrende, rusbehandler etc. ikke

pd vurderingen, det er et paradoks.”

Det fortelles ogsa om erfaringer og opplevelsen av & matte endre sin forstaelse for a

matte bruke flere og mer medikamenter i behandling. Ifglge en ansatt har det oppstatt to

26

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 49 av 309



leire i ansattgruppen, og at disse star mot hverandre i forhold til hvor restriktiv det er

riktig a veere, seerlig nar det gjelder benzodiazepiner.

Et generelt inntrykk fra resultatene fra evalueringen er at flere av de forholdene som
beskrives ovenfor, gjenspeiler en manglende forstdelse og konsensus av begrepet akutt
innenfor TSB. Videre at dette sprer seg og pavirker store deler at den akuttmedisinske
behandlingskjeden. Dette forholdet vil derfor bli et av de sentrale temaene i

drgftingsdelen i avsnitt 4.

3.2.3.2 Justering av mdlgruppen?

Det var bred enighet blant de ansatte og lederne om at tilbudet treffer malgruppen.
Legene pa sin side gav tilbakemelding pa at det var et behov for a definere tydeligere
hva som var indikasjon for innleggelse og at vurderingen omkring indikasjon fungerte
darlig. Dels pga. for darlig informasjonsgrunnlag, som tidligere nevnt, men ogsa fordi

flere personer med ulike roller var involvert i vurderingen:

“Ansvaret er pulverisert, det gjor det veldig vanskelig for de som skal legge inn pasientene”

“Legene vet ikke hvem de skal kontakte for d fa lagt inn pasientene, skal de ringer
vaktrommet, leder eller lege?”
Selv om det ofte var indikasjon for en innleggelse blant pasientene som kom, var de ikke

alltid enig i hastegraden. De ansatte forklarer det blant annet slik;

“Ofte er det ikke sd akutt, pasientene kommer likevel midt pd natten og i helgen.
Erfaringen tilsier at disse pasientene godt kunne kommet neste dag eller mandag, jeg ser
ikke indikasjonen for akutt”

“Vi har erfaring at pasienter blir sendt likevel med taxi eller fly selv om vakthavende lege
har sagt at det ikke er indikasjon ... det er et samhandlingsavvik”

“En pasient kom med 3 i promille og hadde drukket de siste 3 mnd. Han kunne godt ha
ventet til neste dag ndr han var blitt litt mer abstinent og ellers klarere i hodet. Er det fare
for somatiske komplikasjoner sd er det somatikken som er rett plass.”

En leder papeker at det er kommet en ny pasientgruppe, personer med
alkoholavhengighet. Disse blir ofte henvist fra somatiske avdelinger bade fra UNN i all

hovedsak, men ogsa fra Finnmarkssykehuset og Nordlandssykehuset.

27

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 50 av 309



En informant beskrev frustrasjonen knyttet til opplevelsen av at det eksisterer ulike
forstdelser og manglende enighet rundt betydningen av “akutt” og de mulige

implikasjonene det medfgrer slik;

“Det er ulike forstdelser av akutt behandling TSB. Noen er opphengt i 72 timer sd videre til
avrusning, hvor kommer det fra? Kommer de inn sd kommer de inn, man kan ikke definere
pd forhdnd hvor lenge den akutte fasen varer. Slik er det ikke i psykisk helsevern, hvorfor er
det slik i TSB?”

Mangelen pa en felles forstdelse, klar definisjon og operasjonalisering av hva som ligger i
akutt, kan synes a resultere i at Akutt TSB ender opp med a gi tilbud til langt flere enn de
som strengt talt er i malgruppen. Som en ansatt sier:

“Avrusning prpver d gi et tilbud til alle pasientene”

3.2.3.3 Avgrensninger opp mot gvrig tilbud?

Rusakuttbehandling kan sees som et fagfelt i skjeeringspunktet mellom bade somatikk
og psykisk helsevern. Det er helt ngdvendig med klare ansvarsfordelinger og samtidig
god samhandling. Her forstas gvrige tilbud som bdde de akutte enhetene i psykisk

helsevern og somatikk, og evt. andre tilbud om akutt rusbehandling.

[ forhold til det sistnevnte sier de ansatte og lederne, og rusteam at det ikke eksisterer
andre akuttilbud i TSB. Imidlertid viser svarene fra spgrreundersgkelsen at det gis
alternative tilbud til pasientene. Av alternativer nevner de at nr. 1. alternativt tilbud er
dggntilbud pa SPHR, 2) akuttpost PHV/ Russeksjon Narvik (samme prosentandel), sa

kommer somatisk avdeling og sist akuttime ved poliklinikken.

Tilbudet vurderes som kvalitativt forskjellig fra andre akuttilbud i psykisk helsevern i
noen grad av 22,5% av de spurte, 19% svarer i stor grad/sveert stor grad forskjellig og

47,5% svarer at de ikke vet.

Representanter for Akutt TSB og legene gir tilbakemelding pa at de veileder tilliggende
tjenester i stor utstrekning og slik sett gjgr en vurdering pd bakgrunn av informasjonen

de far enten med a ta imot pasienten eller veilede henviser med a ta kontakt med rett
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behandlingsniva. Ofte ma de avvise henvendelser pga. kapasitet og da ma alternativer
benyttes.

En leder uttrykker at det er et behov for 4 ga opp grensegangene til akuttilbudene ved
SPHR.

“Det er behov for d gd opp akuttilbudet ved SPHR ene. I hvor stor grad gir SPHR et
akuttilbud til en pasient med ruslidelse? Hva skal Akutt TSB og hva skal SPHR ivareta? Det
er knyttet en rekke utfordringer til at SPHR skal ha egne lgsninger. De bgr ha en avgrenset
oppgave da det har vist seg d oppstd en god del utfordringer, kompetansemessig og ved
uheldig blanding av pasientgrupper. De bgr ta avgrensede oppgaver som lettere avrusning,
stabilisering og samtidig rus og psykiske lidelser”

“Det er ogsd behov for d avklare grdsonepasienter, men jeg opplever at vi klarer d bli
enige.”

Grasonepasientene er som oftest ROP- pasienter med psykoseproblematikk eller
pasienter med rusutlgst psykose. Representant for rusteamene sier at Akutt TSB
oppleves mer smidig enn f.eks. AAT og at det kan oppsta uklarheter i samarbeidet
rusteam og AAT i forhold til hvem som har ansvaret for a ta en beslutning om hvor

pasienten skal legges inn.

En annen erfaring Akutt TSB har gjort seg er at SPHR ikke bruker tilbudet mye og
etterlyser at psykisk helsevern benytter spesialistkompetansen til Akutt TSB mer.

Akutt TSB blir ogsa benyttet av dggnposter i TSB som legger inn pasienter som ruser seg
aktivt under rusbehandling slik at de far et tilbud om avrusning fgr de tilbakefgres til

pabegynt behandlingen.

3.2.3.4 Behov for ressurs- og kompetansemessig styrking av tilbudet og de

tilliggende tjenestene?

3.2.3.4.1 Bemanning

Det fremkommer ulike oppfatninger om bemanningen er tilstrekkelig og god nok.
Ledelsen trekker fram at grunnbemanningen er godt besatt og at alle stillingstypene er
dekt, mens ansatte sier det er behov for flere sykepleiere og leger med RAM
spesialisering.

Avrusning fikk midlertidig tilfgrt en LIS-lege stilling hgsten 2020, etter intern

omfordeling i Russeksjon Tromsg, en endring som er godt mottatt ved enheten.
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Det trekkes ogsa fram at det er en utfordring med stor utskifting av personell. Denne
ustabiliteten fgrer til visse utfordringer med a bygge opp og bevare kompetanse bade

rundt avrusning og akuttbehandling i enheten.

De ansatte er uenig om hvorvidt kompetansen er relevant og dekkende. Det synes a
veere enighet om at enheten er serlig god pa klinisk avrusning, men nar det kommer til
den somatiske oppfglgingen av de mest intoksikerte pasientene pa posten er det ikke

like stor begeistring.

“Enhetens og sykepleiernes kompetanse pd somatikk er altfor ddrlig. Dette gdr pa
kompetanse pd basale ting som d sette intravengst”.

“Overlegene kan vaere bekymret for om pasientene fdr god nok oppfalging pd det somatiske
i Akutt TSB, saerlig de mest intoksikerte”.

Det vises til Russeksjon Narvik og den gode somatiske kompetansen som er bygd opp
der og at det er behov for en generell heving av Akutt TSBs kompetanse pa somatikk.
Blant annet nevner flere at det ville veere et faglig 16ft med en farmasgyt i 50% stilling
for samstemming av de ulike medikamentene, videreutdanning hos miljgpersonalet og

flere sosionomer som kunne jobbet opp mot kommunene.

Det papekes ogsa behov for mer medisinsk teknisk utstyr for behandling av
abstinenssymptomer, samt gnske om stgrre naerhet til somatisk avdeling i Breivika for
f.eks. blodprgvetaking, og generelt for a fa til tettere samarbeid med somatiske enheter

for & gke tilgangen pa slike tjenester for pasientene.

Det synes ogsa a veere en uenighet om i hvor stor grad de klarer a bista pasientene som
er innlagt med praktiske oppgaver som sgknader etc. De somatiske utfordringene far

mye av fokuset og det gar pa bekostning av andre oppgaver.

3.2.3.4.2 Tilliggende tjenester
Det papekes behov for at de akutte tjenestene har tilstedevarelse av lege som kan
vurdere den somatiske tilstanden til TSB pasientene. Overfgringen videre fra Akutt til

elektiv behandling synes ogsa a vaere vanskelig.
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“Videre medisinsk nedtrapping pd dggnenheter har en ikke fatt helt pd plass”

“De private institusjonene er ikke forberedt pd d ta imot kjapt. Videre sd er deres policy
ikke i trdd med endringene hvis en pasient tester positivt pd urinprgver pga. behov for
langsom nedtrapping, fdr de ikke tilbud”.

Et bedre tilbud til de yngste pasientene pa UPS blir ogsa nevnt:
“Vi skulle hatt et system hvor vi kunne ivareta de unge.”

Som nevnt er det ogsa utfordrende a balansere behov for elektiv avrusning opp mot

akuttilbudet.

3.2.3.5 Lokaler og omgivelser

Bygg 3 hvor Akutt TSB holder til pa Asgard er et gammel bygg med stort behov for
ngdvendig bygningsmessig oppgradering tilpasset dagens sykehusdrift. Det pdpekes at
bygget synes heller ikke a veere tilstrekkelig tilrettelagt for personer med ulike
funksjonsnedsettelser. Det vises ogsa til at lokalene er for sma, at de er
underdimensjonert for plasser, ved at det mangler kontor for nye dagansatte,
arbeidsstasjoner for miljgpersonalet, garderobefasiliteter, plass til medisinsk utstyr,

undersgkelsesrom og samtalerom. En uttrykker fortvilelse over byggets tilstand;

“Det er behov for d skifte ut vinduene. Det handler om pasientsikkerhet, de kan dpnes fra
innsiden. Vi har hatt to fall fra vindu. Dette er det ddrligste bygget pd Asgdrd, er det
tilfeldig at det er Avrusning som ligger her?”

Bedre tjenester omkring blodprgvetaking er ogsa et behov de ser burde vart pa plass pa
Asgard.

De fire akuttsengene er samlokalisert med elektiv avrusningsplasser og det ble ikke
gjort noen endringer i lokalene i forbindelse med oppstart av akuttsengene. Samtlige
papeker et szerlig behov for d kunne skille intoksikerte pasienter fra gvrige. Dette

beskrive blant annet slik:

“Intoksikerte pasienter md komme rett inn i avdelingen. Vi har ingen sluse eller
skjermingsenhet. Pd natten f eks. lager hgylytte pasienter stgy for andre som sover”

“Det burde vaert mulighet for d kunne sette opp en glassdgr i gangen og fatt laget et
skjermet rom, intoksikerte pasienter blir sjelden pd rommene sine.”

“Pasientgruppen passer sammen ndr de ikke lengre er intoksikerte, men for det passer de
ikke sammen”
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Pasienter med utagerende atferd har de heller ikke mulighet for & skjerme, en sier det
slik:

“Det ender med at vi md Idse inn de andre pasientene for d skjerme de”.

3.2.3.5.1 Videre pasientflyt
Pasientflyten til videre behandlingstilbud i TSB beskrives som en utfordring. Det nevnes
at akuttilbudet produserer for mange pasienter, og at det er for liten kapasitet til & ta

imot kjapt. en sier det slik;

“Mange skrives ut uten videre tilbud, det er ikke pasientens gnske, og vi vet de kommer fort
tilbake igjen.”
Tidsaspektet blir ofte kommentert. Vanskeligheter med a finne plass til videre

behandling etter 72 timer, kommenteres slik.:

“Mange pasienter er ikke abstinensfri etter 72 timer”
“Vi far gode tilbakemeldinger pa selve akuttilbudet, men for mange blir det for liten tid”.

Det eksisterer fortsatt en rekke utfordringer med a veere et fullverdig regionalt tilbud

knyttet til utfordringer med geografi (lange reiseveier) og kapasitet ble ogsa papekt.

Alle var enige om at ROP-pasienter med psykoseproblematikk hgrer hjemme i psykisk
helsevern, det samme med pasienter med selvmordsproblematikk. Likevel gav de
uttrykk for at disse pasientene ble oppfattet som “grasone” pasienter i psykisk helsevern
og ikke alltid sa lett a fa overfgrt. Flere gav uttrykk for at det fortsatt var en pagaende
problemstilling a fa psykisk helsevern til a ivareta disse pasientene.

En uttrykker det slik:

“Vi ma koble AAT pa ndr det er snakk om rusutlgst psykose. Det blir et spgrsmdl om hvor
skal pasienten vaere? Ndr saken er innom AAT er det uklart om hvem som har ansvaret for
d fatte en beslutning. Hadde vaert mye ryddigere med en henviser og en mottaker. Det er
komplisert og tungvint. Har ogsd opplevd at AAT overprgver vurderingen var”.

En annen trekker frem eksklusjon av ruspasienter fra tilbudet pa SPHR:

“En pasient var innlagt helt til det ble snakk om rus”. Det virker som de ikke vet at psykisk
helsevern ogsd kan ha ruslidelser, vi har en spesialistkompetanse som kan bidra inn pd
SPHR, det md ga begge veier ndr vi tar ROP-pasienter.”
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3.3 Samarbeid mellom Akutt TSB og gvrige helseapparat

3.3.1 Samarbeid - noen aktivitetstall
Samarbeidet mellom Akutt TSB og det gvrige hjelpeapparatet kan blant annet illustreres
ved en oversikt over henvisende instanser til akuttinnleggelse og hvor pasientene
henvises og skrives ut til etter innleggelse. I tabellen under vises andel av henvisninger

fordelt pa ulike instanser. Det er tatt utgangspunkt i innleggende leges rekvirentkode.

Spesialisthelsetjenesten utgjgr instansen med hgyest andel av henvisningene (totalt 84

%12019).

Tabell 9. Pasienter henvist akutt TSB - henvisende instans. 2019- pr juni 2020.

Henviser 2019 | 2020
Spesialisthelsetjeneste 90 45
Somatisk spesialisthelset;. 32 27

Fastl./primeervaktl./legevaktl. | 22 12

Andre ommunale tjenester 1 1

Vi har brukt rekvirentkode som kilde her, og erfarer at det kan vaere enkelte feil (en leges
rekvirentkode kan veere registrert i flere fagfelt). Men tabellen gir likevel et inntrykk av

hvem som henviser til tjenesten.

Bak samlebetegnelsen “spesialisthelsetjenesten” finner man, ifglge Akutt TSB, flere ulike
enheter. Innad i Rusavdelingen mottar de henvisninger fra Rusbehandling Ung og Restart,
mens det er Ruspoliklinikken og de ulike rusteamene ved SPHR’ene som sender flest
henvisninger totalt. I tillegg mottar Akutt TSB henvisninger fra psykiatrisk avdeling
(akuttenhet).

Hvor pasientene havner etter akutt innleggelsen varierer. Vurderinger om
aktuelle behandlingstiltak tas med utgangspunkt i pasientens tilstand og egne gnsker.

Mange gnsker a skrives direkte ut til hjemmet, uten videre oppfglging fra
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spesialisthelsetjenesten. Andre overfgres til videre rusbehandling innen TSB. Da kan det
dreie seg om enten videre avrusning, poliklinisk eller dggnbasert rusbehandling. Enkelte
pasienter overfgres til kommunale dggnbaserte tilbud (f.eks. Helsehuset i Tromsg).

Andre overfgres til videre oppfelging i psykisk helsevern.

3.3.2 AKkutt TSBs samarbeid utad
Samarbeidet opp mot somatisk avdelinger beskrives som godt. De ansatte forteller at
det er ikke alltid de har forstdelse for at det er manglende kapasitet til 4 ta imot
pasienter pa Akutt TSB. Somatisk avdeling i UNN bestiller tilsynsanmodninger pa dagtid

og det fungerer fint.

I forhold til psykisk helsevern kan det av og til ikke vare fullt sa enkelt. En sier;

“Det er fortsatt et stykke igjen for G gi ROP-pasientene et helhetlig tilbud for samtidig
problematikk. Vi opplever at psykisk helsevern bdde tar imot pasientene og at de ikke vil ta
dem”

Selv har de ansatte pa Akutt TSB sagt de kunne bli bedre pa a innkalle til

samarbeidsmgter. En sier;

“Det henger nok sammen med den totale arbeidsbelastningen som gjor at vi fokuserer mest
pd helse.”

3.3.3 TSB vaktlegenes perspektiv pa samarbeid
Det oppleves som om overlegene har stor faglig autoritet i posten, men at LIS legenes
sitter igjen med helt andre opplevelser. Forvaktene opplever at deres avgjgrelser
trekkes i tvil av ansatte pa posten og de blir ofte bedt om 8 komme tilbake og omgjgre

vurderingen. En tenker at det kan ha denne sammenhengen:

“Det er mange som ikke har helsefaglig bakgrunn som jobber der og foler seg utrygg pd det
medisinske. Derfor gnsker de mer tilstedeveerelse av leger der”.

LIS har ogsa opplevd a bli snakket nedlatende til og at de ansatte krever a ga forbi

forvakt og kontakte overlegen direkte selv.
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3.3.4 Rusteamenes perspektiv pa samarbeid
Rusteamet opplever et meget godt samarbeid med Akutt TSB i forhold til inntak. De har
erfart d ha fatt en snarlig plass for pasientene sine, om ikke samme dag sa innen 2-3
dager. Beskriver Akutt avrusning som fleksibel og gnsker a finne gode felles lgsninger.

Nar det gjelder utskrivelse er det rom for forbedring av samarbeidet;

“Ndr de vurderer poliklinisk behandling, sd burde de involvere rusteamene i den prosessen
for d fa avklart hva pasientene trenger. Om hva som skal skje videre. Har inntrykk av at
dette gdr for fort og far ikke med seg pasienten og de som skal overta?”

3.4 Samarbeidspartnernes erfaringer

De aller fleste respondentene i spgrreundersgkelsen kjente til tilbudet. 70% fra
spesialisthelsetjenesten hadde mottatt en mail med informasjon om tilbudet, mens bare
12.5% av respondentene i kommunehelsetjenesten hadde fatt mail.
spesialisthelsetjenesten oppga 50% at informasjonen om tilbudet var tilgjengelig og
utfyllende, mens 87,5% fra kommunehelsetjenesten svarte at de ikke opplevde
informasjonen om tilbudet tilgjengelig og utfyllende. 60% opplever ikke malgruppen

tydelig definert og 77.5% oppga a informere pasienter og pargrende om tilbudet.

60% hadde direkte erfaring med henvisning til akutt innleggelse og 44% opplevde a fa
innlagt aktuelle pasienter. Nesten 70% opplever at det gar raskt fra henvisning til det

foreligger et behandlingstilbud, og 55% mener at det er behov for bruk av AMK.

22,5% svarer at de opplever fgrste kontakt og veien inn som oversiktlig og tilgjengelig.
42,5% svarer i noen grad og 35% var lite eller sveert lite tilfreds med tilgjengeligheten til
tilbudet. Nesten 60% opplevde tilbudet tilgjengelig til pasientene, mens 40% opplevde
det ikke var det. En uttrykte det slik:

“Fad plasser og de fa gangene det har vart undersgkt om ledige plasser har det veert fullt.
Oppleves lite tilgjengelig for et SPHR som er langt unna.”

Opp imot halvparten av respondentene i spgrreundersgkelsen opplevde samarbeidet
som tilfredsstillende mens bare 15 % opplevde det ikke tilfredsstillende. De resterende

oppgir at de i noen grad er tilfreds.
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25% rapporterer at de opplever pasientenes egne gnsker og behov blir vektlagt. 52.5%
skriver at de ikke vet om det blir vektlagt i behandlingen. 70% svarer at de ikke vet om
pargrende blir involvert/ivaretatt, mens 5% svarer at pargrende blir ivaretatt i

stor/sveert stor grad.

30% svarer at de opplever at pasientene er i stor/sveert stor grad tilfredse med akutt
TSB. 50% vet ikke og 5% svarer i liten grad.

67.5% svarer at de ikke vet om pargrende er tilfredse med tilbudet, mens 17.5 % svarer
at pargrende er i noen grad tilfredse og 1% i stor grad og 2,5% i sveert stor grad.

Hos samarbeidspartnerne er 42,5% tilfredse i stor/sveert stor grad, 20% vet ikke og

25% inoen grad.

Bare 17,5% opplever tilbudet i stor grad kvalitativt forskjellig fra andre akuttilbud i
psykisk helsevern, 2,5% i sveert stor grad, 47.5% vet ikke og 10% svarer i svaert
sliten/liten grad. Innenfor TSB svarer hele 57% at de ikke vet om tilbudet er kvalitativt

forskjellig 0g 9,5% i stor grad forskjellig.

42,5% svarer at de opplever tilbudet kvalitativt forskjellig fra elektiv avrusning, 35% vet

ikke og 10% svarer i liten grad.

27,5% svarer at de opplever akutt TSB har fokus pa a motivere pasientene til videre

behandlingstiltak. 45% svarer at de vet ikke.

42,5% svarer at de opplever Akutt TSB kompetanse som relevant og tilstrekkelig, 37,5%

vet ikke og 20% svar i noen grad.
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3.5 Oppsummering av hovedfunnene

3.5.1 Ngdvendig etablering
Etablering har i stor grad veert vellykket og ngdvendig. Tilbudet er na etablert

som et viktig ledd i den totale behandlingskjeden. Resultatene tyder pa at
pasienter og samarbeidsaktgrer er tilfreds over at tilbudet er pa plass, og det er
stor etterspgrsel pa akuttplassene. Dette har gitt tjenesten

kapasitetsutfordringer.

3.5.2 Manglende felles forstaelse av akutt
Resultatene viser at det mangler en felles forstaelse av hva som er akutt, bade

internt og eksternt. Dette resulterer i uklarheter og misforstaelser i mange ledd
og niva i den akutte behandlingskjeden. Det er behov for tydeligere rutiner
knyttet til vurdering av tilstand og hastegrad. Nar pasienten er kommet inn i

enheten bgr det foretas en tverrfaglig vurdering av tilstand og behov videre.

3.5.3 Kapasiteten avgjgr om pasienten far et tilbud, ikke tilstanden
Det kommer til uttrykk i et for stort fokus pa senger, og for lite pa vurdering.

Samt i behovet for nye rutiner og kompetanse.

3.5.4 AKkutt TSB ikke et likeverdig tilbud
Tallene for henviste pasienter per kommune viser at naerhet til tilbudet gker

sannsynligheten for at pasienten blir henvist.

3.5.5 Avgrensninger opp mot gvrig tilbud
Det synes a ha oppstatt et uheldig konkurranseforhold mellom pasientene som er

henvist akutt og elektivt. Planlagte innleggelser forkortes for a rydde plass til
akutte pasienter, og akutte pasienter avvises pga. at enheten er fullt opp av
elektive. Videre er det behov for a ga opp grenseoppgangen mot gvrig akutt

tilbud.
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4. Dregfting og konklusjon

4.1 Ngdvendig etablering

Etablering av Akutt TSB ved Avrusning UNN har i stor grad veert vellykket og ngdvendig.
Tilbudet er nd etablert som et viktig ledd i den totale behandlingskjeden. Resultatene
tyder pa at pasienter og samarbeidsaktgrer er tilfreds over at tilbudet er pa plass. Det er

stor etterspgrsel pa akuttplassene og dette gir tjenesten kapasitetsutfordringer.

Etableringen har veert krevende for de involverte, og innsatsen til de ansatte bergmmes
av ledelsen. Informanter beskriver at innfgringen av akutt TSB har fgrt til at tenkningen
rundt rusbehandling endrer seg og at avrusning na er effektivisert. I tillegg har en ny

pasientgruppe funnet veien til tverrfaglig spesialisert rusbehandling.

Ikke uventet har det oppstatt bade forutsette og uforutsette utfordringer i
etableringsfasen. En satsning som innebzerer etablering av noe nytt i en allerede etablert
enhet gir muligheter for a viderefgre det som har fungert bra, men man risikerer ogsa a

viderefgre praksis som ikke tar hgyde for nye behov.

Et fagfelt som er vant til 4 tilby planlagte innleggelser, star nd overfor krav om a ta imot

pasienter som er darligere, raskere.

4.2 Manglende felles forstaelse av akutt

Det eksisterer ulike forstaelser av hva som menes med akutt rusbehandling internt og
eksternt. Dette gjenspeiler seg i mange ledd og niva i den akutte behandlingskjeden, i
form av uklarheter og misforstaelser. Flere ansatte og leger papeker at det er behov for
en tydeligere definisjon av hva som er indikasjon for innleggelse. I retningslinjene
fremgar det tydelig hvilke tilfeller som er og bgr vurderes som akutt, og dermed burde
det vaere mulig @ oppna en felles forstaelse, som igjen gjenspeiler seg i praksis. Nar det
ikke synes a vere tilfelle, kan en av grunnene vare at prosedyren ikke er godt nok kjent
og tematisert. Ingen av respondentene viste til prosedyren under intervjuene.

Andre mulige forklaringer til manglende konsensus om akuttbegrepet kan vaere grasone

tilfeller, som er en utfordring som er kommet for a bli. | mgte med disse pasientene
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havner man ofte i situasjoner der det ma prioriteres i forhold til hastegrad og mulige
konsekvenser av en avvisning. Dette kompliseres ytterligere nar de indikasjonene som
benyttes for & vurdere hastegrad og eventuell akutt status for en pasient, ikke
ngdvendigvis kan overfgres til andre tilfeller. Hgy, potensielt skadelig, og til og med

dgdelig promille for en person, kan forstds som relativt ufarlig i et annet tilfelle.

De nevnte utfordringene far ogsa betydning for hvorvidt tilbudet treffer den tiltenkte
malgruppen. Det er bred enighet om at det gjgr det, men mange trekker frem at det ogsa

favner for bredt og blir “et tilbud til alle”.

For liten kjennskap til inntaksprosedyren, ulik forstdelse av akuttbegrepet og begrenset
kapasitet resulterer i misngye omkring akuttvurderingen og inntak. A skape en felles

forstaelsesramme blir et viktig ledelsesmessig grep framover.

4.3 Kapasitet avgjgr om pasienten far et tilbud, ikke tilstanden
Et annet moment som skaper forvirringen er at enheten kun tar imot akutt etter

kapasitet, og at den ikke har en gyeblikkelig hjelp funksjon. Presiseringen er ikke
kommunisert ut i tilstrekkelig grad, og dermed skaper det en del misforstdelser hos
henviser og pargrende. En konsekvens av det er at man far henvisninger som fremstar

mer som en bestilling av sengeplass, og ikke en vurdering.

Prosessen omkring akuttvurderingen fungerer darlig av flere arsaker. For det fgrste blir
pasienter tatt inn pa et for darlig informasjonsgrunnlag, som for eksempel manglende
skriftlig henvisning, medisinliste, anamnese og bestilling. Tidsaspektet er ogsa
avgjgrende da beslutninger ma tas raskt, og innhenting av relevant informasjon hvis den

ikke foreligger er tidskrevende.

Videre involveres flere personer med ulike roller i vurderingen, og kommandolinjen
synes a vere uklar. Samlet sett resulterer dette i en praksis der det i for stor grad er
kapasiteten ved enheten som til syvende og sist blir avgjgrende for hvorvidt pasienten

far et tilbud, og ikke tilstanden.
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Til dette hgrer med at arbeidet naturlig nok har endret seg etter omlegging til samtidig
akutt og elektiv, bade nar det gjelder innhold og mengde. Her kan strategien med a
viderefgre etablerte rutiner for inntak og behandling vise seg a veere utilstrekkelig i
mgte med gkt etterspgrsel og ny pasientgruppe. Selv om det ble tilfgrt ressurser ved
etableringen, er erfaringen sa langt at behovet var noe undervurdert. Det er delte
meninger om ressursbehov, men nar det kommer til legedekning er det relativt stor
enighet om at denne har veert for lav. Pasientstrémmen har gkt betydelig. Enheten har
hgyere belegg og kortere liggetid. Det betyr at oppgaver relatert til inntak, utredning,
iverksetting og gjennomfgring av behandlingstiltak, og avslutning av behandling har gkt.
[ tillegg har belastningen pa LIS-vaktordningen, og dermed ogsa kostnadene ved
ordningen, vist seg stgrre enn forventet. Legegruppen melder om vanskelige
arbeidsforhold og fra sommeren 2020 har Russeksjon Tromsg omfordelt legeressurser
slik at ytterligere en LIS jobber ved Avrusning Tromsg. Denne ordningen har fgrt til
bedre arbeidsforhold og faglig oppfalging. Den medisinskfaglige oppfalgingen ved andre
enheter har derimot blitt svekket. Samtidig ser man at de har blitt generelt mer effektive

ved & ha akutte forlgp, ved at tiden for avrusning er redusert fra 2-3 uker til 2-10 dager.

En annen mulig drsak til gkt behov for medisinfaglig oppfalging er tilstrgmming av en ny
pasientgruppe. Personer med alkoholproblematikk har tidligere ikke benyttet det
elektive avrusningstilbudet. Pasientene overfgres typisk fra somatiske avdelinger og har
behov for mer spesialisert somatisk oppfglging. Denne pasientgruppen har utfordret
den eksisterende somatiske kompetansen, spesielt i forhold til pasienter som er

intoksikerte, og som ma ha intravengs behandling og observeres hyppig.

Innfgring av akuttilbudet har fgrt til at man tenker annerledes om rusbehandling og
feltet oppleves a veere i utvikling. Noen mener at akuttbehandling utvikler seg i retning
av mer somatikk og etterlyser narhet dit. Forslagene om a gke medisinske ressurser
peker ogsa i den retningen. Denne dreiningen synes a utfordre det tverrfaglige fokuset
som har veert et tungt vektlagt prinsipp i TSB. Et tiltak som kan styrke tverrfaglighet er
forslaget om a avlaste legene ved at akutt vurderingen omKkring innleggelse foretas av et
tverrfaglig team. Med det vil en kunne sikre tverrfaglighet, gke vurderingskompetansen

pa enheten og samtidig fordele det administrative arbeidet.
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4.4 AKutt TSB, ikke et likeverdig tilbud

Aktivitetstallene viser at neerhet til tilbudet gker sannsynligheten for at pasienten blir
henvist. I 2019 utgjorde pasientene fra Tromsg kommune 60% av de innlagte.
Sammenlignet med Bodg, som er Nord-Norges nest stgrste by, far ikke pasientene der et
tilsvarende tilbud. Det samme ser man i tallene fra andre stgrre byer i Troms og
Finnmark. Selv om mange kommuner i landsdelen totalt sett har benyttet tilbudet, synes
det a gjelde enkeltindivider og er ikke tatt i bruk i saerlig grad. For fgrste halvar 2020 er
andelen pasienter med Tromsg som hjemkommune redusert til 40%, mens andelen har
gkt fra naerliggende byer som Alta og Harstad. Resultatene tilsier at kort reisevei ved

ledig kapasitet synes a vare utslagsgivende.

Andelen kvinner sammenlignet med menn er ogsa skjevfordelt, men ikke avvikende fra
nasjonale tall som viser til at det er flere menn enn kvinner i behandling for

rusproblematikk (Tjenester i psykisk helsevern og TSB 2015-2019).

4.5 Avgrensninger opp mot gvrig tilbud
Med etableringen av tilbudet har man mgtt et udekt behov. Den store pagangen pa

sengene har fgrt til et uheldig konkurranseforhold mellom pasienter som er henvist
akutt og elektivt. Planlagte innleggelser blir forkortet for a rydde plass til akutte
pasienter, og akutte pasienter avvises pga. at enheten er fylt opp av elektive pasienter i
lengre perioder. De akutte sengene er ikke gremerket akutte pasienter og tallene viser at
beleggsprosenten pa de akutte sengene er lav og langt fra fullgodt utnyttet. Men all den
tid den elektive virksomheten planlegges som tidligere vil de matte sta i

spagaten mellom a gi tilbud til mange elektive pasienter for a unnga fristbrudd og et

tilbud til de pasientene som har et akutt behov.

Det gvrige akuttilbudet til pasientgruppen synes a vare mangelfulle ifglge ansatte og
ledere i TSB. Kommuner og SPHR er palagt a etablere akuttilbud til pasientgruppen, men
slik Akutt TSB erfarer det har de i sveert liten grad fatt skrevet pasienter til kommunal
@HD-seng. Disse er enten ikke opprettet i de aktuelle kommunene, eller sa har de fatt
avslag pa overfgring pga. mangelfull kapasitet. De ansatte sitter igjen med en opplevelse

av at pasienter med rusmiddelproblematikk ikke er szerlig velkommen til @HD-sengene
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eller pa dggnenheter innenfor SPHR. Dessuten erfarer Rusavdelingen at @HD-sengene

framstar mer som et omsorgstilbud, enn et reelt behandlingstilbud.

De ansatte og lederne erfarer at det heller ikke har veert sa enkelt a fa overfgrt ROP-
pasienter til akuttenheter i psykisk helsevern eller TSB-pasienter som er i behov for
videre medisinsk nedtrapping. De siste gjelder bade til dggnenheter pa SPHR eller til

private institusjoner gjerne fundamentert i intern kultur og regler for rusfrihet.

Evalueringen viser imidlertid at pasientene med akutt rusproblematikk tilbys
alternativer lokalt, men vi vet ikke pa hvilken indikasjon de legges inn under eller om de
kommer pa rett niva. Godt over halvparten av samarbeidspartnerne opplever at
malgruppen til akutt TSB ikke er tydelig nok definert. En gjennomgang av
grenseoppgangene mellom akuttilbud internt og pa de ulike niva vil kunne gjgre det
tydeligere for samarbeidspartnerne hvilke tilstander de selv skal ta ansvar for og hvor
de kan henvise etter indikasjon. Dette vil trolig avhjelpe planleggingen av
kompetanseoppbygging og ressurser. Et naturlig utgangspunkt er at Akutt TSB utgjgr
det hgyeste spesialiserte tilbudet innen akutt behandling for pasientgruppen.

Kompleksiteten i problemstillingene hos pasientgruppen er stor. Pasientene

har forhgyet risiko for samtidige psykiske og somatiske lidelser. Det er behov for tett
samarbeid innad i spesialisthelsetjenesten for a gi et helhetlig tilbud. Det ma sgrges
for fleksibilitet i og mellom tjenestene. Alle fagomrader ma veere med a ta ansvar for
denne pasientgruppen. [ motsatt tilfelle vil en grenseoppgang med for rigide grenser
mellom tilbudene veere uhensiktsmessig. Noen etterlyser bedre tilbud til pasienter i
BUP-systemet som de frykter ikke far tilstrekkelig og adekvat behandling pa bakgrunn

av manglende kontakt mellom BUP og Avrusning for veiledning eller samarbeid.
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5. Tilleggspunkt knyttet til PsyKisk helse og rusklinikkens
interne evaluering

5.1 Brukermedvirkning og involvering av pargrende
Det verdimessige grunnlaget for brukermedvirkning synes a veere godt fundamentert.

Pasientenes tilbakemeldinger gir inntrykk av at de blir sett og hgrt. Denne opplevelsen

stgttes av over halvparten av samarbeidspartnerne.

Imidlertid er det avdekket et stort behov for gkt fokus pa de pargrende. De ansatte
erkjenner at pargrendeinvolvering blir nedprioritert til fordel for fokuset pa pasientenes
behandling. To tredjedeler av respondentene i spgrreundersgkelsen svarer at de ikke
vet om pargrende blir ivaretatt. En mulig forklaring pa det er at det kan veere for lite
pargrendeinvolvering ute blant samarbeidspartnerne. TSB har tradisjonelt sett hatt et

tydelig fokus pa pargrende.

5.2 Det bygningsmessige - behov for justeringer
Et behandlingsmiljg som er innbydende og gir fglelse av trygghet i form av trivelige

omgivelser er viktig for personer i akutt rusbehandling. Nar noen pasienter beskriver
miljget som sterilt og lite hyggelig kan det pa den ene siden forsvares med at det har en
praktisk arsak. Pa den andre siden kan det ha utilsiktede antiterapeutiske effekter, for

eksempel i form av & kunne gi gkt angst som en informant beskriver.

Det er stor enighet om at lokalene har behov for bygningsmessige justeringer, bade nar
det gjelder stgrrelse, estetikk og funksjonalitet. Mange nevner at arealene i liten grad
legger til rette for skjerming av intoksikerte pasienter. Med stor turnover og
medfglgende gkt arbeidsmengde bgr tjenesten ha plass til grunnleggende fasiliteter som

undersgkelsesrom, medisinteknisk utstyr og nok arbeidsplasser til ansatte.

5.3 Forslag til forbedringer

Tilfgrselen av ny legestilling pa Avrusning sommeren 2020 har avhjulpet betraktelig.
Imidlertid er det foreslatt flere andre alternativer som ogsa kan avlaste arbeidsbyrden i
forbindelse med vurderinger for innleggelse. Det fgrste forslaget vil ogsa kunne forbedre
kvaliteten pa vurderingene, nemlig a etablere et stasjonzert tverrfaglig team for
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vurdering knyttet opp til akuttplassene. Dette er i trad med Nasjonalfaglig veileder
(Helsedirektoratet, 2016) og er innfgrt ved Rusakuttmottaket UIO med stor suksess
(Sintef, 2015). Teamet vil ogsa kunne bistd somatikken og psykisk helsevern med

vurderinger av grasonepasienter.

Det andre forslaget er a styrke akuttvurderingene pa SPHR ved 4 ha tilgjengelig
legeressurs for a fa gjennomfgrt en somatisk avklaring fgr innleggelse. Hvis man i tillegg
kan fa supplert AAT med rusfaglig kompetanse enten ved at man henter inn tilgjengelig
konsultasjon fra medlem av et rusteam, eller far ruskompetanse inn permanent i teamet,
sa er man et godt stykke pa vei. At kvalifiserte gode vurderinger gjgres av AAT vil ogsa
avlaste legene tilknyttet Akutt TSB. Som tidligere nevnt er det behov for d lage en klarere
og tydeligere rutiner for akuttinntak med definering av roller, ansvar og indikasjon for

innleggelse bade internt og pa SPHR.

Psykisk helse og rusklinikken gjennomfgrte nylig en evaluering av rusteamene pa SPHR
og har i etterkant vedtatt konkrete forbedringstiltak for a fa til en mer samlet og
systematisk utvikling av kompetansen og rusbehandlingstilbudet (Evaluering av
rusteamene ved senterne for psykisk helse og rusbehandling, 2020). A benytte en slik
anledning til & begynne arbeidet med a se pa grenseoppgangene vil vaere svaert

hensiktsmessig.

5.4 @konomiske og organisatoriske implikasjoner av endringsforslag

Ressursbehovet for tilbud innenfor akutt TSB vil variere betydelig avhengig av faglig
innretning, og valg av organisering. Tilbudet i UNN utgikk fra det allerede eksisterende
avrusningstilbudet, og akuttplassene fortrengte 4 elektive avrusningsplasser. Dette ga
begrensede behov for styrking sammenliknet med a etablere ny enhet. Det ble estimert
at tilbudet ville kreve 6.11 mill. i tilfgrte ressurser som skulle ga til styrking av turnus-
og behandlerpersonell, samt etablering av en forvaktordning for LIS-leger. Det ble
beregnet hva det ville ha kostet a etablere en egen akuttenhet, ogi 2018 var

merkostnadene ved dette anslatt til 12,1 mill. kroner.

Ut fra innspillene i denne evalueringen, er det en del anbefalte tiltak som medfgrer

behov for finansiering, og/eller som bgr hensyntas pa annen mate i planlegging av
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virksomhet i Akutt TSB og tilliggende tjenester. Vi gir her en kort oversikt over disse,

inkludert kostnadsberegning der hvor det er utfgrt.

Behov for styrking av bemanning:

Russeksjon Tromsg har allerede sett seg ngdt til 4 omdisponere legeressurs til
Avrusning Tromsg pa grunn av gkte oppgaver. Dette er ikke finansiert, og skaper en pa
sikt uholdbar arbeidssituasjon for legegruppen samlet og i gvrige enheter i seksjonen.
Det er derfor ngdvendig med tilfgrsel av en LIS-stilling til seksjonen, med anslatt

kostnad pa 1.200.000,-.

Organisering av tjenesten:

Det anbefales at Avrusning Tromsg og Russeksjon Tromsg ser pa hvordan de i stgrre
grad kan tilby tverrfaglig akuttvurdering, og at en dermed far bedre kvalitet pa
vurderingene og at pasientene far rett tilbud til rett tid. Det er ogsa behov for a avklare
narmere hvordan man skal avgrense tilbudet mot psykisk helsevern slik at en kan
redusere risiko for at pasienter med RoP-lidelser far uhensiktsmessig tilbud, eller ikke

far tilbud fra psykisk helsevern/TSB i det hele tatt.

Det anbefales ogsa at samarbeidet med somatisk spesialisthelsetjeneste styrkes i alle
fasene av akuttarbeidet, noe som synes best ivaretatt gjennom en samlokalisering i
Breivika. Dette hensynet anbefales tatt inn i OU-prosjekt nybygg for psykisk helse og rus

i Tromsg (pagaende arbeid).

Hensiktsmessige lokaler:

Sikring av vinduer ved enheten er allerede planlagt og budsjettert internt i UNN (Drift og
eiendom), og anses av hensyn til pasientsikkerhet viktig a fa gjennomfgrt snarest.
Mindre bygningsmessige justeringer bgr ogsa vurderes for a sikre verdighet og

ngdvendig skjerming ved inntak av pasienter i enheten.

@kt kapasitet til elektiv avrusning:
Som nevnt har etableringen av akuttplasser medfgrt gkt press pa de elektive
avrusningsplassene i UNN, og det bgr vurderes a etablere/anskaffe avrusningsplasser.

Dette vil anslagsvis koste 2.500.000,-/plass.
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HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Saksnr.: Saksbeh./tlf.: Sted/dato:
2021/1015-2 Linn Gros/Espen Mzalen Hauge Bodg, 20.august 2021

RBU-sak 80-2021 Regional utviklingsplan 2038 -
oppnevning til styringsgruppe

Formal

Det skal utarbeides en ny regional utviklingsplan for Helse Nord. I trad med veileder for
utviklingsplaner, inviteres en brukerrepresentant til a delta i arbeidets styringsgruppe,
som er RHF-ets ledergruppe. Arbeidet har berammet oppstart fra hgsten 2021 med
faste mgter fgrste tirsdag i maneden. Det fgrste mgtet i styringsgruppen, imidlertid,
planlegges 7. eller 14. september.

Beslutningsgrunnlag

Helse- og omsorgsdepartementet ga Helse Nord RHF fglgende oppdrag i
Oppdragsdokumentet for 2020, jf. foretaksmgtet 14. januar 2020:

Helse Nord RHF skal oppdatere regional utviklingsplan (2023-2038) innen desember
2022. Helseforetakene skal oppdatere egne utviklingsplaner innen 1.5.2022 basert pd
naermere bestilling fra Helse Nord RHF. Veileder for arbeidet med utviklingsplaner (2020)
skal ligge til grunn for arbeidet.

Arbeidet er noe forsinket som fglge av koronapandemien. Den regionale
utviklingsplanen skal veere tuftet pa helseforetakenes lokale utviklingsplaner.
Helseforetakene utarbeidet egne utviklingsplaner, jf. nasjonal helse- og sykehusplan
(2016-2019) og fgringen om a utarbeide utviklingsplaner er viderefgrt i gjeldende
nasjonal helse- og sykehusplan (2020-2023). Nasjonal helse- og sykehusplan har som
overordnet formal d realisere pasientens helsetjeneste pa en beaerekraftig mate.!

Det er utviklet en interregional veileder for utviklingsplanens struktur og innhold som
ligger vedlagt saken. Veilederen angir at regional utviklingsplan 2038 skal bidra til a:
e Angi gnsket utviklingsretning og hvilke tiltak som er ngdvendig for 3 mgte
fremtidens utfordringer.
e Understgtte realisering av pasientens helsetjeneste pa en baerekraftig mate.
e Beskrive dagens situasjon, utfordringer og muligheter.

Nasjonal helse- og sykehusplan (2020-2023) gir sentrale fgringer for arbeidet med
utviklingsplanene, veilederen angir at arbeidet seerlig skal vurdere fglgende:

1 Meld. St. 7 Nasjonal helse og sykehusplan 2020-2023,s. 10
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e Prioritere utvikling av tjenester til pasienter som trenger tjenester fra bade
spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Dette
planarbeidet skal veere basert pa felles planlegging og utvikling i
helsefellesskapene. Barn og unge, voksne med alvorlige psykiske lidelser og
rusproblem, skrgpelige eldre og personer med flere kroniske lidelser skal
prioriteres i dette arbeidet.

e Avklare kapasitetsbehov og organisering av psykiske helsevern.

e Gjennomga akuttmedisinske tjenester utenfor sykehus i sammen med
kommunene.

e Gjennomga organisering, ledelse og kompetanse i akuttmottakene.

e Sette egne mal i utviklingsplanene for a flytte spesialisthelsetjenester hjem til
pasientene ved hjelp av teknologi.

e Lage en plan for 4 sikre tilstrekkelig kompetanse. Det skal legges til rette for
livslang leering og en heltidskultur. Sykepleiere og helsefagarbeidere skal ha
prioritet i dette planarbeidet.

e Erfaringer fra koronapandemien har og vurdering fra evalueringer bgr beskrives
kort, med tiltak for a styrke beredskap for a handtere stgrre hendelser.

Regional utviklingsplans formal

Regional utviklingsplan er forankret i nasjonal helse- og sykehusplan og skal peke pa
gnsket utviklingsretning i Helse Nord og hvilke tiltak som er ngdvendige for 4 mgte
framtidens utfordringer. Regional utviklingsplan er det regionale foretakets gverste
strategiske dokument, og understgttes av mer detaljerte planer pa ulike fagomrader.

Organisering av arbeidet

Som det fremgar av OD 2021 krav 50 skal helseforetakene oppdatere egne
utviklingsplaner basert pa naermere bestilling fra Helse Nord RHF. Denne bestillingen
sendte adm. direktgr ut den 15.06.21 og legges ved her som orientering om
organiseringen av arbeidet inklusive brevets to vedlegg, henholdsvis notat om
strategisk forankring veileder for utviklingsplaner.

En intern arbeidsgruppe fra administrasjonen i Helse Nord RHF vil utarbeide den
regionale utviklingsplanen basert strukturen fra vedlagte veileder. Arbeidsgruppa
rapporterer til en styringsgruppe, der brukerrepresentant og tillitsvalgt inviteres til a
delta.

Det er planlagt styresak 29. september 2021 om premisser for utviklingsplanarbeidet.
Styresaken er forelgpig ikke skrevet.

Involvering

Som det fremgar av vedlagte veileder ma det legges godt til rette for
brukermedvirkning. Arbeidets omfang tilsier at det bgr vurderes a oppnevne to
brukerrepresentanter.
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[ det dette saksnotatet utarbeides er det ikke enkelt a klargjgre brukermedvirkningen
uttrykkelig. Det er blant annet det vi gnsker at RBU-representasjon skal bidra med inn i
styringsgruppen. Involvering betyr for eksempel deltagelse i prosjekt- og/eller
styringsgrupper. RBU oppfordres til 4 vurdere selv om det gnsker en eller to
brukerrepresentanter i styringsgruppen.

Vi har sa vidt startet arbeidet med interessentanalysen, som skal lede utien
kommunikasjonsplan. Herunder skal vi vurdere og beskrive hvordan interessentene -
her brukerne - skal informeres/involveres og hvilke aktive tiltak vi skal anvende for a
sikre brukerkunnskapen inn i utredningen.

Forslag til vedtak
Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til 4 fatte fglgende vedtak:

1. NN/NN oppnevnes til a delta i styringsgruppen til arbeidet med regional
utviklingsplan 2038.

Bodg, 20. august 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr

Vedlegg:
1. Brev til Helseforetakene datert 2021 06 15 om helseforetakets arbeid med
utviklingsplan, jf. oppdragsdokument 2021, krav nr. 50
2. Brevets vedleggl Om arbeidets strategiske forankring
3. Brevets vedlegg?2 Veileder utviklingsplan
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HELSE NORD

Vedlegg 1 til brev om helseforetakets arbeid med utviklingsplan, jf.
oppdragsdokument 2021, krav nr. 50

Fgringer fra nasjonale og regionale planer

Utviklingsplanen skal bygge pa fgringene i nasjonal helse- og sykehusplan 2020-2023,
hvor utvikling av pasientens helsetjeneste er et overordnet budskap. Pasientens stemme
skal blir hgrt bade i mgtet mellom pasient og behandler, og i utviklingen av
helsetjenesten.

Blant de mest sentrale fgringene som fglger av nasjonal helse- og sykehusplan 2020-
2023, vurderes fglgende fire oppdrag som seerlig viktige:

e prioritering av fire spesifiserte pasientgrupper i helsefellesskapene (barn og
unge, personer med alvorlige psykiske lidelser og rusproblemer, skrgpelige eldre,
og personer med flere kroniske lidelser)

e bedre bruk av ressursene

e etablering av helsefellesskapene og utarbeidelse av felles planer for
spesialisthelsetjenesten og kommunene

e framskrivning

Kunnskapsgrunnlag som skal vektlegges i oppdaterte utviklingsplaner

Helse Nords gjeldende regionale utviklingsplan 2035 satt retning i arbeidet fremover for
hvilke tema og problemstillinger som adresseres, og hvordan foretaksgruppen i Helse
Nord skal arbeide med disse. Samhandling, teknologi, kompetanse og gkonomisk sunn
drift er sentrale malomrader i regional utviklingsplan 2035.

Helseforetaket skal i arbeidet med oppdatering av utviklingsplanen saerlig vurdere egne
malomrader i gjeldene plan, om malene er innfridd, hva som gjenstadr og hva som bgr
viderefgres.

[ arbeidet skal det ogsa legges vekt pa prioriterte, strategiske grep fra Helse Nord RHFs
strategi 2021-2024. De fem innsatsomrddene, som bygger pa utfordringer og
utviklingstrekk, er farende for oppdatering av utviklingsplanen:

e helhetlig og langsiktig planlegging og styring
e kvaliteti pasientbehandling

forbedring gjennom samarbeid

tilrettelegge for attraktive arbeidsplasser
beredskap

Utviklingsplanen skal bygge pa disse innsatsomrddene og en helhetlig analyse av
virksomheten, utfordringer og muligheter og anvise veivalg og tiltak pa kort og lang sikt.
[ dette arbeidet ma det bygges videre pa helseforetakets egenart, eksisterende
strategier, planer og gvrig arbeid som kunnskapsgrunnlag. Dersom det er temaomrader
som mangler eller lite oppdaterte planer og/eller strategier for noen av temaene, kan
det bringes inn for den regionale nettverksgruppa.
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Planlegging av framtidige tjenestetilbud skal gjgres med stgtte i framskrivninger av
befolkningens behov for helsetjenester. Framskrivningene skal gjennomfgres med felles
framskrivningsmodell, og koordineres av Helse Nord RHF.

Revidert nasjonal veileder for utviklingsplaner

Veileder for utviklingsplaner beskriver intensjonen og fremgangsmaten med
utviklingsplanene. Den forklarer neermere hva en utviklingsplan er, og om prinsipper
som legges til grunn i arbeidet med utviklingsplan, herunder dpenhet, interessenter og
involvering og forutsigbarhet.

Veilederen legger videre fgringer for arbeidet med nye utviklingsplaner: Nasjonal helse-
og sykehusplan 2020-2023 - krav og rammer for utviklingsplanarbeidet og
framskrivning. I tillegg forklarer den planprosessen og kvalitetssikring, herunder dialog
og rammer for planarbeidet, forholdet til andre planer og risiko- og mulighetsanalyser.
Endelig gir den veiledning om format for utviklingsplanen. Helseforetakenes
utviklingsplaner skal basere seg pa oppsettet i veilederen.

Oppdraget om a utarbeide utviklingsplaner har med dette en sterk forankring i
eierlinjen, fra Stortinget gjennom Nasjonal helse- og sykehusplan, Helse- og
omsorgsdepartementet gjennom vedtak i foretaksmgter for Helse Nord RHF, og til
helseforetakene gjennom deres styringskrav og rammer. De ferdige utviklingsplanene
skal tilsvarende forankres i eierlinjen, dvs. foretaksmgtet mellom helseforetakene og
Helse Nord RHF.

Regional koordinering

Utviklingsplanene har som formal a gi verktgy for god, koordinert og forutsigbar styring
i perioden. For a ivareta Helse Nord RHFs sgrge for- ansvar, blir det etablert en rigg for
overordnet koordinering av prosess og innhold i utviklingsplanene. Dette har vi kalt for
en regional nettverksgruppe, som helseforetakene deltar i sammen med Helse Nord
RHF.

Gjennom nettverksarbeidet tas sikte pa at utviklingsplanene har felles disposisjon, likt
detaljeringsniva og ensartet fremtoning.

Maler og dokumenter til stgtte for gjennomfgring
Arbeidsgruppen i RHF-et vil i samrdd med regional nettverksgruppe utarbeide maler og
dokumenter som stgtte til prosessen, blant annet:
o felles mal interessentanalyse
felles mal og disposisjon for kommunikasjonsplan
felles mal og disposisjon for utviklingsplanene
felles mal for presentasjoner av utviklingsplanarbeidet
erfaringsrapport
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Fremdriftsplan

Dato Sak Beslutningsgrunnlag | Ansvarlig
(innen)
06/21 Bestilling til HF-ene jfr. OD krav | Direktgrmgtesak nr. Eierdirektgr
nr. 50 XX-2021 19.05.21
08/21 Premisser for regional Styresak iht. NHSP, RHF-styret
utviklingsplan RU38, regionalt
styreseminar mars
2021, direktgrmgter
april og mai 2021
12/21 Utviklingsplan HF 2023-2026 Styresak HF-styret
for hgringsrunde
3/22 Utviklingsplan HF 2023-2026 Styresak HF-styret
etter hgringsrunde
4/22 Adm. frist ferdigstillelse HF-direktgr
utviklingsplan HF
5/22 Utviklingsplan HF 2023-2026 Styresak HF-styret
6/22 Utviklingsplan HF 2023-2026 Sak i foretaksmgte Foretaksmgte
6/22 Regionale Utviklingsplan 2023- | Styresak RHF Styre
2038 fgr hgringsrunde
12/22 Regionale Utviklingsplan 2023- | Styresak RHF Styre
2038 etter hgringsrunde
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Vedlegg 2 til brev om helseforetakets arbeid med utviklingsplan, jf. oppdragsdokument 2021,
krav nr. 50

Veileder for arbeidet med utviklingsplaner

Versjon 1.0

Veilederen er utarbeidet pd oppdrag fra Helse og Omsorgsdepartementet og i et samarbeid
mellom de fire regionale helseforetakene. Veilederen er godkjent i interregionalt AD-mgte og av
styrene i de fire regionale helseforetakene.

Veilederen skal veere til hjelp for arbeidet med utviklingsplaner og gir f@ringer for prosessen og
til innholdet i utviklingsplanene i helseforetakene.

1
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1. Om arbeidet med utviklingsplan

Hva er en utviklingsplan?

En utviklingsplan er en plan for hvordan et helseforetak vil utvikle sin virksomhet for 8 mgte
framtidig behov for spesialisthelsetjenester.

En utviklingsplan skal peke pa gnsket utviklingsretning for sykehusene (virksomheten) i
helseforetaket og hvilke tiltak som er ngdvendige for & mgte framtidens utfordringer.

Helseforetakenes utviklingsplaner ma ses i sammenheng med Nasjonal helse- og sykehusplan
og den regionale utviklingsplanen. Helseforetakenes utviklingsplaner er foretakenes gverste
strategiske dokument, og ma understgttes av mer detaljerte planer pa ulike fagomrader.
Dersom et regionalt eller lokalt helseforetak i tillegg til utviklingsplan har et eget
strategidokument, skal sammenhengen mellom strategidokumentet og utviklingsplanen
beskrives i utviklingsplanen.

Planen ma understgtte realisering av pasientens helsetjeneste pa en baerekraftig mate.

Om «sg@rge for» ansvar og lovmessig forankring

Alle regionale helseforetak og helseforetak som driver med pasientbehandling skal ha
utviklingsplaner. Utviklingsplanene er en del av de regionale helseforetakenes samlede
planansvar. De regionale helseforetakene skal i henhold til spesialisthelsetjenestelovens § 2-1a
sgrge for at personer med bopel eller oppholdssted innen helseregionen tilbys
spesialisthelsetjeneste i og utenfor institusjon. Ansvaret innebaerer bl.a. en plikt til 3 planlegge,
giennomfgre, evaluere og korrigere virksomheten slik at tjenestenes omfang og innhold er i
samsvar med krav fastsatt i lov eller forskrift.

Helseforetakene er de regionale helseforetakenes viktigste virkemidler for a oppfylle «sgrge
for»-ansvaret, og star for hoveddelen av helsetjenestene.

Utviklingsplanene i helseforetakene skal avspeile de regionale helseforetakenes samlede ansvar
for spesialisthelsetjenester i regionen, inkludert private helsetjenesteleverandgrer og forholdet
til primaerhelsetjenesten, og understgtte «sgrge for»-ansvaret.

Arbeidet med utviklingsplanene i helseforetakene ma ta utgangspunkt i de regionale
helseforetakenes lovpalagte ansvar, nasjonale og regionale fgringer og understgtte en
tjenesteutvikling i regionene i trad med framtidig behov for helsetjenester, god kvalitet og
effektiv utnyttelse av samlede ressurser.

Sentrale tema i planen

Utviklingsplanen skal beskrive dagens situasjon, utfordringer og muligheter som virksomheten
star overfor. Basert pa analyse og vurdering av utfordringer og muligheter velges
utviklingsretning for virksomheten, sentrale strategiske valg og prioriterte tiltak.
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Planene skal bygge pa felles metodikk for framskrivning med ngdvendig tilpasning til lokale
forhold, og ta utgangspunkt i felles framskrivningsmodell. Det arbeides med en videreutvikling
av framskrivingsmodellen, der alle RHF-ene bidrar. Dette arbeidet ledes av Helse Sgr-@st RHF.

Planene ma ogsa ta opp i seg konsekvensene for spesialisthelsetjenesten av planarbeidet i
helsefellesskapene.

2. Prinsipper som legges til grunn i arbeidet med utviklingsplan
Arbeidet med utviklingsplanen ma vaere basert pa apenhet, involvering og forutsigbarhet.
Helsefellesskapene, brukere, ansatte og andre samarbeidsparter skal involveres i arbeidet.

Det ma bl.a. lages en egen kommunikasjonsplan for arbeidet med utviklingsplanen.

Om apenhet
Arbeidet skal forega i apenhet. Det skal vaere mulig a fglge prosessen for alle som gnsker
innsyn.

Dette innebaerer at mandat, prosjektsammensetning, delutredninger, utkast til utviklingsplan,
tidslinje og milepaeler med mer skal vaere tilgjengelig for alle. | praksis forutsetter dette en apen
og oppdatert nettside som er tilgjengelig for alle.

Om interessenter og involvering
Ved arbeidets oppstart skal det gjgres en interessentanalyse som omfatter bade interne og
eksterne interessenter.

Brukere
MED

FLERE! Fylkeskommuner
Sykehus- Kommuner
aksjoner politisk/admin

Utdanning RHF
Utviklings-
plan
PedliEiis Fastleger
organisasjoner
Private
Lot aktgrer
Tillitsvalgte
Fagfolk
og ansatte Verne- g D Eksterne
tieneste (O Interne

Figur 1. En utviklingsplan vil ha bdde interne og eksterne interessenter
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Som hovedregel skal interessentene selv avgjgre om de vil involveres eller informeres.

Kommunene skal alltid involveres gjennom eksisterende samarbeidsorgan, ikke bare
informeres. Gjennom samarbeidet i helsefellesskapene skal kommunene og helseforetakene
drive felles planlegging og styrke behandlingstilbudet til prioriterte grupper.

Det ma legges godt til rette for brukermedvirkning og medvirkning fra tillitsvalgte/
vernetjeneste. Arbeidets omfang tilsier at man bgr vurdere a oppnevne to
brukerrepresentanter. Involvering betyr for eksempel deltagelse i prosjekt- og/eller
styringsgrupper.

Det skal vurderes hvordan hver enkelt gruppe av interessenter informeres. Det kan eksempelvis
skje gjennom aktive tiltak som informasjonsbrev eller lignende, eller bare passivt via tilgang til
nettside. Dette skal beskrives i kommunikasjonsplanen.

Administrerende direktgr i helseforetaket vil vaere (prosjekt)eier av utviklingsplanen.

Om forutsigbarhet
Alle interessenter skal kunne forsta hva som skjer, nar det skjer og hvor beslutningene fattes.

3. Fegringer for arbeidet med nye utviklingsplaner

Nasjonal helse- og sykehusplan 2020-2023 — krav og rammer for utviklingsplanarbeidet
Nasjonal helse- og sykehusplan og oppdragsdokument/foretaksprotokoll gir viktige fgringer for
arbeidet med utviklingsplanen. Disse er oppsummert her:

Omrader som seerskilt ma vurderes i utviklingsplanene

e prioritere utvikling av tjenester til pasienter som trenger tjenester fra bade
spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Dette
planarbeidet skal vaere basert pa felles planlegging og utvikling i helsefellesskapene.
Barn og unge, voksne med alvorlige psykiske lidelser og rusproblem, skrgpelige eldre og
personer med flere kroniske lidelser skal prioriteres i dette arbeidet. (se ogsa nedenfor
under helsefellesskap og utviklingsplaner)

e Avklare kapasitetsbehov og organisering av psykiske helsevern
e Gjennomga akuttmedisinske tjenester utenfor sykehus i sammen med kommunene
e Gjennomga organisering, ledelse og kompetanse i akuttmottakene.

e Sette egne mal i utviklingsplanene for a flytte spesialisthelsetjenester hjem til
pasientene ved hjelp av teknologi

5
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e Lage en plan for a sikre tilstrekkelig kompetanse. Det skal legges til rette for livslang
leering og en heltidskultur. Sykepleiere og helsefagarbeidere skal ha prioritet i dette
planarbeidet.

Korona-pandemien har gitt helseforetakene godt grunnlag for a vurdere hvilken
beredskapskapasitet de har og pa hvilke omrader det er behov for styrking av kompetanse og
kapasitet. Disse erfaringene og vurdering fra evalueringer bgr beskrives kort i utviklingsplanen,
sammen med tiltak for a styrke beredskap for @ handtere stgrre hendelser som en pandemi.

Bedre bruk av ressursene

Tiltak og utvikling av spesialisthelsetjenester som gj@r at vi kan fa mer helse ut av ressursene er
stadig viktigere. | utviklingsplanene bgr det synliggjgres hvordan tjenestetilbudet skal utvikles
for a:

e vere itrad med overordnede prioriteringer
e redusere ugnsket variasjon

e yte tjenester mer effektivt

e redusere pasientskader

Et sentral tema er hvordan bedre og mer systematisk bruk av teknologi kan bedre kvalitet og
pasientsikkerhet eller gi redusert ressursbruk.

Digitalisering vil vaere en grunnleggende forutsetning for realisering av malbildet som
presenteres i Nasjonal helse- og sykehusplan.

Helsefellesskapene og utviklingsplaner

Helsefellesskapene skal bidra til at helseforetak og kommuner sammen planlegger og utvikler
mer sammenhengende, helhetlige og barekraftig helse- og omsorgstjenester for pasienter som
trenger tjenester fra bade spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Bade Utviklingsplanene og den kommunale planleggingen ma avspeile felles
planlegging pa aktuelle omrader. Det gjelder saerlig utvikling av helhetlige, koordinerte
tjenester til:

o barnogunge,

o personer med alvorlige psykiske lidelser og rusproblemer,
o skrgpelige eldre og

o personer med flere kroniske lidelser.

Helseforetakene og kommunene har ogsa felles ansvar for forebygging, og utviklingsplanen bgr
omtale helseforetakenes bidrag til det felles ansvaret for a fremme folkehelse og forebygge
sykdom og skade.
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Framskrivning
Helse- og omsorgsdepartementet stiller fglgende krav til de regionale helseforetakenes
bruk og samordning av framskrivninger:

Planlegging av framtidige tjenestetilbud skal gjgres med stgtte i framskrivninger av
befolkningens behov for helsetjenester. Framskrivningene skal gjennomfgres med
felles framskrivningsmodell.

Anslag pa sentrale forutsetninger skal samordnes pa tvers av de regionale
helseforetakene og innrettes i trdd med overordnede prioriteringer. Dette vil blant
annet veere forutsetninger knyttet til demografi, sykdomsbyrde, nye arbeidsformer,
ny diagnostikk og behandling, oppgavedeling mellom spesialisthelsetjenesten og
den kommunale helse- og omsorgstjenesten, teknologisk utvikling etc. Det skal
gjares lokale tilpasninger i forutsetningene der det enkelte regionale helseforetak
mener dette er relevant og ngdvendig.

Utviklingsplanene skal ta utgangspunkt i en felles nasjonal metodikk for framskrivning av
kapasitets- og bemanningsbehov. Den felles framskrivingen skal legge til rette for a gjgre
ngdvendig tilpasninger til lokale forhold.

4. Om planprosessen og kvalitetssikring

Dialog og rammer for planarbeidet

Arbeidet med utviklingsplan starter med en forberedende fase der man har en formalisert
avklaring med det regionale helseforetaket knyttet til premisser og fgringer for
utviklingsplanen, og dialog med det regionale helseforetaket underveis i prosessen. Styret i det
regionale helseforetaket legger overordnede fgringer for utviklingsplanene, i trad med fgringer
fra nasjonal helse- og sykehusplan og andre nasjonale eller regionale fgringer.

En interessentanalyse skal gjgres f@r arbeidet starter, og revurderes etter at arbeidet har
startet slik at man sikrer at alle interessenter er involvert pa riktig mate. Helseforetakene og
kommunene skal samarbeide i helsefellesskapene om en felles strategi for helsetjenesten, som
skal munne ut i en utviklingsplan for helseforetakene og f@ringer for aktuelle
kommunedelplaner.

Risiko- og mulighetsanalyse gjgres sammen med dem som endringene involverer og analysen
skal dekke bade foretakets og kommunenes perspektiv.

Det skal videre veere en hgringsprosess fgr endelig behandling i helseforetaket.

Utviklingsplanen vedtas av helseforetakets styre og legges frem for det regionale
helseforetaket.
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Forholdet til andre planer

Utviklingsplanen skal bygge pa en helhetlig analyse av virksomheten, utfordringer og
muligheter og anvise veivalg og tiltak pa kort og lang sikt. | dette arbeidet ma det bygges videre
pa eksisterende strategier, planer og @vrig arbeid for a realisere pasientens helsetjeneste pa en
baerekraftig mate. Regionale Igsninger ma beskrives i RHF-enes utviklingsplaner, slik at HF-ene
far et tilfredsstillende utgangspunkt for sitt planarbeid.

Utviklingsplanen skal ikke vaere for omfattende, og kan henvise til delstrategier og
handlingsplaner (eksisterende eller under arbeid).

| arbeidet med utviklingsplanen bgr det giennomgas hvilke andre overordnede planer
helseforetaket har. Utviklingsplanen bgr ta opp i seg féringer av en overordnet og langsiktig
karakter i eksisterende planer, og angi behovet for nye planer, eller revidering av eksisterende
planer som kan utfylle utviklingsplanen innenfor de ulike omradene som behandles. Pa denne
maten kan helseforetaket etablere et planhierarki med en indre sammenheng og konsistens,
der utviklingsplanen tjener som en overbygning og som utfylles av andre planer pa omrader der
det er behov for det.

Behovet for utfyllende planer bgr szerlig vurderes innenfor fglgende omrader:

e Organisasjon og ledelse

e Samhandling og oppgavedeling
e Kompetanse

e Teknologi og utstyr

e Bygg

Pa en rekke omrader vil det videre veere utarbeidet eller behov for avgrensede og mer
detaljerte fagplaner. Utviklingsplanen kan gi fgringer for utarbeidelse av slik fagplaner men
ogsa ta opp i seg veivalg av strategisk karakter i slike planer.

Vedrgrende bygg ber utviklingsplanen konkretiseres i en arealbruksplan, og ulike typer tiltak
som blant annet vedlikehold, ombygging, nybygging og avhending bgr settes sammen i
koordinerte tiltakspakker pr. lokasjon eller eiendom. Gjennomfgringen av stgrre
enkeltprosjekter fglger deretter Veileder for tidligfasen i sykehusbyggprosjekter. Tidspunkt for
igangsetting av stgrre prosjekter skal fremga ved rullering av @konomisk langtidsplan.

Sammenheng med gkonomisk langtidsplan

Utviklingsplanen rulleres hvert 4. ar og har en kort planhorisont pa 4 ar og en lang planhorisont
pa 15 ar. @konomisk langtidsplan (@LP) angir gkonomisk utvikling i foretaket, normalt i en
rullerende firedrsperiode med et attears perspektiv for investeringer. @konomisk langtidsplan
skal bygge pa utviklingsplanen, hvilket innebaerer at utviklingsplanen ma forholde seg til en
baerekraftig gkonomisk utvikling

| @LP vil pkonomiske konsekvenser av tiltak og prioriteringer fra utviklingsplanen innarbeides.
Samtidig ma ngdvendige tilpasninger i arlig behandling av @LP gjgres ut fra nye
oppdragsdokument og Ippende gkonomisk utvikling for a sikre at planen angir en gkonomisk
barekraftig utvikling.
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Langsiktige satsninger som krever investeringer vil innarbeides og arlig prioriteres gjennom
gkonomisk langtidsplan.

Organisering og
Nasjonal helse- og Utviklingsplan e
sykehusplan
P samhandling og
MNasjonale og regionale oppEedelne
faringer Fasient:
{alitet og Kompetanse behandling

pasientsikkerhet

Teknologi o utstyr
@konomisk

langtidsplan

Byes

Plandal
Arlig mekding

Figur 2. Utviklingsplanen baserer seg pd nasjonale og regionale faringer og overordnet strategi. Den virker sammen
med gkonomisk langtidsplan og skal gi samlet utviklingsretning for de viktigste innsatsfaktorene. Mdlet er god og
framtidsrettet pasientbehandling

Risiko- og mulighetsanalyser
Det skal gjgres risiko- og mulighetsanalyser av alle vesentlige endringer i oppgaver. Vesentlig
kan bety at endringene har betydning for flere enn de som er direkte involvert.

Risikoanalysen ma som minimum inneholde en beskrivelse av hva som kan ga galt,
sannsynligheten for at det inntreffer og hvilke konsekvenser det kan medfgre. Overordnet
risikoanalyse skal suppleres med detaljert analyse i forkant av giennomfgring av vesentlige
endringer.

Analysen ma involvere de som omfattes av tiltaket. For eksempel kan ikke risikoanalysen av
endring i akuttfunksjoner gjgres internt i foretaket uten at kommunene med flere er involvert.

Mulighetsanalysen skal beskrive muligheter for endring og hvordan disse kan brukes til a
understgtte en utvikling i trad med overordnede mal.

5. Veiledende format for utviklingsplan

Helseforetakenes utviklingsplaner bgr gradvis gis en likere form og felles planhorisont. Under
vises et veiledende format for utviklingsplaner med stikkord til de ulike kapitlene. Dette er
veiledende, ikke obligatorisk eller ngdvendigvis komplett. Det er bare ment a gi
navigasjonshjelp i det praktiske arbeidet med utviklingsplanen.
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Veiledende format:

Sammendrag

1. Bakgrunn og historikk (Hvordan kom vi hit?)

2. Nasituasjon (Hvem er vi i dag?)

3. Overordnede strategier og fgringer (Hva ma vi ta hensyn til?)

4. Utviklingstrekk og framskriving (Hvordan vil trender pavirke o0ss?)

5. Analyse og veivalg (Hvilke muligheter har vi, hva og hvordan velger vi og hva skal vi gjgre?)

Om kapitlene:

Sammendrag
Sammendraget bgr veere kort (maks to sider), skal kunne leses for seg selv og med hovedtyngde
pa kapittel 5 - analyse og veivalg.

1. Bakgrunn og historikk (Hvordan kom vi hit?)
Her beskrives kort tidligere vesentlige endringer (flytting, nedlegging, funksjonsendringer).

2. Nasituasjon (Hvem er vi i dag?)

Her beskrives na-situasjonen for helseforetaket, inkludert hvor langt helseforetaket har
kommet i giennomfgring av siste utviklingsplan. Her beskrives for eksempel hvordan
sykehusene i helseforetaket har organisert sin aktivitet, virksomhetsprofil (helseatlas og
forbruksrater) samarbeid med kommunene og andre deler av helsetjenesten og fag- og
forskningsprofil. Szerlige utfordringer knyttet til personell og kompetanse, IKT og teknologi,
bygg og utstyr og organisering beskrives.

3. Overordnede strategier og fgringer (Hva ma vi ta hensyn til?)

De viktigste fgringene kommer fra nasjonale helse- og sykehusplaner, krav fra foretaksmgtene
og regionale prioriteringer/fgringer — herunder en beskrivelse av regionale Igsninger som har
betydning for helseforetakenes planarbeid. Det samme kan gjelde faglig utviklingsretning og
regionale kapasitetsberegninger. Her kan det ogsa legges forutsetninger for pasientstrgemmer,
opptaksomrader, kvantifisering av endringsfaktorer (effektivisering, forventet endring i
oppgaveoverfgring mm), og oppdrag til enkelte foretak (for eksempel om endring i
akuttfunksjoner eller andre former for oppgavedeling). Forventninger til samarbeid med og
bruk av private kommersielle og ideelle aktgrer og avtalespesialister bgr ogsa. Fgringene bgr
foreligge tidlig i helseforetakenes planprosess.
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4, Utviklingstrekk og framskriving (Hvordan forholder vi oss til trender)?

Hvilke faktorer vil pavirke framtidig aktivitet i spesialisthelsetjenesten? Hvordan vil nye
arbeidsformer, gkt brukerstyring, digitalisering og bruk av teknologi, bedre samarbeid med
andre deler av helsetjenesten med mere pavirke kapasitetsbehov?

Datagrunnlaget skal i stgrst mulig grad veere nasjonalt
e Befolkningsutvikling hentes fra Statistisk sentralbyras prognoser
e Sykdomsutvikling baseres pa Folkehelseinstituttets analyser
e Aktivitetsutvikling baseres pa data fra Norsk pasientregister

Aktuelle endringsfaktorer er for eksempel

e Effekt av primaer og sekundaer forebygging, effekt av nye behandlingsmetoder, nye
legemidler, ny teknologi i behandling, nye screeningprogram mm

e Endring i oppgavedeling (internt i helseforetak, mellom helseforetak, mellom offentlige
og private sykehus/avtalespesialister og samhandling mellom helseforetak og
kommunehelsetjeneste, innspill fra helsefellesskapene)

e Endringiorganisering av tjenestetilbudet (f.eks. fra dggnopphold til dagopphold og
polikliniske konsultasjoner, bruk av observasjonsenheter, pasienthotell, hjemmesykehus
etc.)

e (kt digitalisering, arbeidssparende teknologiske Igsninger og endret bruk av
kompetanse

e Generell effektivisering, tiltak for a redusere ugnsket variasjon, bedre prioritering,
reduksjon i interne ventetider (bedre flyt)

e Pasienten som aktiv deltaker, helsekompetanse og befolkningens etterspgrsel etter
tjenester

e Krav til beredskap — mangelsituasjoner og mulige trusler/pandemi

e Endringer i bemanningsbehov ut fra sammensetning av ansatte, forventet
aktivitetsendring, oppgavedeling, teknologisk utvikling og andre modifiserende faktorer

Det gjgres felles nasjonal framskriving av aktivitet som brytes ned pa region og helseforetak.

Det benyttes endringsfaktorer i trad med overordnede prioriteringer (oppdragsdokument juni
2019). Regionene kan justere effekten av endringsfaktorene basert pa lokale forhold. Arbeidet
koordineres av den interregionale arbeidsgruppen for framskrivninger. Der deltar Helse Vest
RHF som har ansvar for bemanningsmodellen og Sykehusbygg som ivaretar kapasitetsberegning
knyttet til bygg.

5. Analyse og veivalg (Hvilke muligheter har vi, hva og hvordan velger vi og hva skal vi
gjgre?)

Her beskrives hva som er gnsket utviklingsretning og hvilke tiltak helseforetaket vil iverksette
for a utvikle sin virksomhet for 8 mgte framtidig behov for helsetjenester, gjerne som skisser til
prosjektprogrammer eller prosjekter. Er det behov for endring knyttet til sykehusstruktur og
overordnet oppgavedeling? Organisering og samarbeid med andre foretak og primaer-
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helsetjenesten? Konsekvensene av ulike valg/tiltak beskrives. Alternative veivalg vurderes for
bade risiko og mulighet.

Tiltak innen alle innsatsomradene skal stgtte utviklingen av pasientens helsetjeneste med god
og baerekraftig pasientbehandling. Effekten av tiltak og endringer skal tallfestes selv om
estimatene alltid vil vaere usikre, og bgr ha bade en mellomlang (4 ar) og lang tidshorisont (15
ar).

12
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®
HELSE NORD

«MOTTAKERNAVN»
«ADRESSE»
«POSTNR» «POSTSTED»

«KONTAKT»
Deres ref: Var ref: Saksbehandler Dato:
«REF» 2021/717-1/676 Espen Malen Hauge/ 15.06.2021

Helseforetakets arbeid med utviklingsplan, jf. oppdragsdokument
2021, krav nr. 50

Oppdragsdokumentet fra Helse Nord RHF for 2021, krav nr. 50 lyder:

Helse Nord RHF skal oppdatere regional utviklingsplan (2023-2038) innen desember
2022. Helseforetakene skal oppdatere egne utviklingsplaner innen 1.5.2022 basert pd
naermere bestilling fra Helse Nord RHF. Veileder for arbeidet med utviklingsplaner (2020)
skal ligge til grunn for arbeidet.

Dette brevet presiserer bestillingen i oppdragsdokumentet. Helseforetakene er orientert
om prosessen, og saken ble lagt frem for direktgrmgtet i sak 59-2021, den 14.4.2021,
samt i sak 70-2021 Regional utviklingsplan 2038 - forslag til bestillingsbrev til HF-ene,
den 19.5.2021.

[ nasjonal helse- og sykehusplan (NHSP 2016-2019), fikk de regionale helseforetakene i
oppdrag a utarbeide regionale og lokale utviklingsplaner. De regionale
utviklingsplanene skal veere basert pa helseforetakenes lokale utviklingsplaner og gir en
oversikt over na-situasjonen i regionene, utfordringsomrader og strategisk retning.
Nasjonal helse- og sykehusplan nedfelte som et prinsipp at «Vesentlige endringer og
tiltak som gnskes gjennomfgrt i et helseforetak, skal vaere forankret i en utviklingsplan
og i regionenes overordnede planer ...».

Med dette som bakgrunn ble det i helseregion nord utarbeidet utviklingsplaner for de
fire av sykehusforetakene, delvis i henhold til veilederen, delvis som en viderefgring av
allerede eksisterende strategiplaner, samt en helhetlig utviklingsplan for regionen.
Fgringen om a utarbeide utviklingsplaner ble viderefgrt i gjeldende nasjonal helse- og
sykehusplan for 2020-2023.

Postadresse Besgksadresse Telefon sentralbord: 75 51 29 00 Org nr: MVA 883 658 752
Helse Nord RHF Helse Nord RHF

Postboks 1445 Sjggata 10, 4 etg postmottak@helse-nord.no

8038 Bodg 8006 Bodg www.helse-nord.no
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Det regionale helseforetaket legger til grunn at utviklingsplanene skal bli et tydeligere
eierstyringsverktgy, som sikrer forankring i helhetlig planlegging. Det er derfor behov
for en regional koordinering i utformingen av utviklingsplanene. Det opprettes en
regional nettverksgruppe som skal besta av ansvarlig person for arbeidet med
utviklingsplanen i hvert enkelt helseforetak. Gruppens formal er & danne et forum for
gjensidig samarbeid og erfaringsutveksling underveis i prosessen. Gruppens mal er a
sikre gjensidig informasjonsutveksling i foretaksgruppen. Helseforetakene Helse Nord
IKT og Sykehusapotek Nord inviteres ogsa til & delta i nettverksgruppen.

Krav til innhold i utviklingsplaner fglger av foretaksmgtet med Helse- og
omsorgsdepartementet den 14.1.2020, samt oppdragsdokumentet som ble gitt den
3.2.2021. Helseforetakenes utviklingsplaner skal:

1. prioritere utvikling av tjenester til pasienter som trenger tjenester fra bade
spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Dette
planarbeidet skal veere tuftet pa felles planlegging og utvikling i
helsefellesskapene. Barn og unge, voksne med alvorlige psykiske lidelser og
rusproblemer, skrgpelige eldre og personer med flere kroniske lidelser skal
prioriteres i dette arbeidet.

2. gjennomga akuttmedisinske tjenester utenfor sykehus i samarbeid med

kommunene.

3. fastsette konkrete mal for flytting av tjenester hjem til pasientene ved hjelp av
teknologi.

4. gjennomgad organisering, ledelse og kompetanse i akuttmottakene og foresla
forbedringstiltak.

5. lage en plan for a sikre tilstrekkelig kompetanse. Det skal legges til rette for
livslang laering og en heltidskultur. Sykepleiere og helsefagarbeidere skal gis
prioritet i dette planarbeidet.

6. beskrive hvordan det skal sikres tilstrekkelig kompetanse i samisk sprak og
samisk kulturforstaelse.

7. deltaiarbeidet med utviklingen av en strategi for legemiddelforsyningen i
regionen.

Helseforetakene oppretter egen intern organisering for sine lokale utviklingsplaner.
Veileder for arbeidet med utviklingsplaner skal ligge til grunn for arbeidet.

Arbeidets strategiske forankring er neermere beskrevet i vedlegg 1. Som det fremgar,
skal planlegging av framtidige tjenestetilbud gjgres med stgtte i framskrivninger av
befolkningens behov for helsetjenester. Framskrivningene skal gjennomfgres med felles
framskrivningsmodell. Helse Nord RHF vil komme nzermere tilbake til gjennomfgringen
av framskrivingsarbeid til hgsten.

2
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Vi ber om navn og kontaktinformasjon til ansvarlig for helseforetakets utviklingsplan
som kan innga i den regionale nettverksgruppen. Dette sendes postmottak@helse-
nord.no innen 3.7.2021.

Vennlig hilsen

Cecilie Daae Espen Malen Hauge
adm. direktgr radgiver

Dokumentet er elektronisk godkjent og kan derfor vare uten signatur.

Vedlegg:

1. Om arbeidets strategiske forankring
2. Veileder for arbeidet med utviklingsplaner
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Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 Hilde Normann, 75512900 Bodg, 6. september 2021

RBU-sak 81-2021 Digital grunnopplaring for

brukerrepresentanter pa systemniva

Formal:
Regionalt brukerutvalg inviteres til 8 komme med innspill til revisjonen av digital
grunnopplering for brukerrepresentanter pa systemniva.

Bakgrunn:

Grunnoppleringen for brukerrepresentanter pa systemniva ble lanserti 2019, og
inngdr blant annet som en obligatorisk del av introduksjonen til nye
brukerrepresentanter i Regionalt brukerutvalg.

Malet med nettkurset er a formidle kunnskap, bidra til gkt rolle- og systemforstdelse og
gi et felles grunnlag for rollen som brukerrepresentant i spesialisthelsetjenesten.

Nettkurset skal:
e gi konkret og praksisnar kunnskap
e vere et supplement til oppleering som helseforetak, sykehus og andre
leverandgrer av spesialisthelsetjenester gir ved oppnevning av brukerutvalg og
ungdomsrad
e kunne tjene som grunnlag for og supplement til organisasjonenes kurs

Helse Sgr-@st RHF, som ledet arbeidet med eleeringsmodulen, skal na gjgre en revisjon
av modulen, og inviterer blant annet de regionale brukerutvalgene til 8 komme med
innspill.

Kurset er tilgjengelig pa Helse Nords nettsider under overskriften «nettkurs for
brukermedvirkning pa systemniva:

https://helse-nord.no/om-oss/regionalt-brukerutvalg

For noen vil kurset dpnes i browseren Internet Explorer, noe som kan ta lengre tid enn
vanlig. Om kurset ikke vil dpne, kan man sgke det opp fra nett og forsgke d dpne det fra
andre organisasjoners nettside.

Konklusjon:

Regionalt brukerutvalget inviteres til 8 komme med innspill til revisjonsarbeidet basert
bade pa egne erfaringer med kurset, men ogsa egne tanker og erfaring med hva som er
gnskelig bakgrunnskunnskap for d kunne fylle rollen som brukerrepresentant i
spesialisthelsetjenesten pa en trygg og god mate.
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Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til 4 fatte fglgende vedtak:

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord har fglgende innspill til revisjonen av digital
grunnopplering for brukerrepresentanter pa systemniva:

a)

Bodg, 6. september 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr

Vedlegg: Digital grunnoppleering for brukerrepresentanter pa systemniva - brev fra
Helse Sgr-@st RHF
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Helse Sgr-@st RHF Telefon: 62 5855 00
BHELSE ® SOR-OST Postboks 404 Telefaks: 62 5855 01
@ 2303 Hamar postmottak@helse-sorost.no
Org.nr. 991 324 968

Helse Nord RHF v/ brukerutvalget

Helse Midt-Norge RHF v/ brukerutvalget

Helse Vest RHF v/ brukerutvalget

Helse Sgr-@st RHF v/ brukerutvalget

Helseforetak i helseregion sgr-gst v/brukerutvalg
Kreftforeningen

Funksjonshemmedes fellesorganisasjon FFO

Samarbeidsforumet av funksjonshemmedes organisasjoner SAFO

Var referanse: Deres referanse: Dato:
18/00233-112 11.08.2021
Saksbehandler:

Ida-Anette Kalrud, +47 918 22 307

Digital grunnopplaring for brukerrepresentanter pa systemniva

Helse Sgr-@st RHF inviterer dere til 8 komme med innspill til revidering av digital
grunnopplaring av brukerrepresentanter pa systemniva.

Malet med E-leeringsprogrammet er a sikre at brukerrepresentanter i helseforetak og
hos private avtaleparter som skal gjgre en innsats pa systemniva har tilgang til en lik
grunnopplering. E-leeringsprogrammet er et supplement og skal kunne brukes
individuelt av aktuelle brukerrepresentanter og i tillegg kunne brukes i plenum som del
av organisasjonenes egne kurs og som del den opplaeringen som spesialisthelsetjenesten
skal tilby brukerutvalgene. Siden lanseringen hgsten 2019 har E-leeringsprogrammet
digital grunnopplaring for brukerrepresentanter pa systemniva, veert brukt bade
individuelt og av brukerorganisasjoner for oppleering av nye brukerrepresentanter.

Helse Sgr-@st RHF vil be de regionale helseforetakene om a innhente innspill fra
brukerutvalg i sin region og at innspillene sendes samlet. Vi ber ogsa Kreftforeningen,
SAFO og FFO om 4 innhente innspill fra medlemmer i sine organisasjoner og at
innspillene sendes samlet.

Alle innspill vil bli samlet av Helse Sgr-@st RHF og vi vil invitere til ett mgte mellom

leder/nestleder i de regionale brukerutvalgene og representanter fra Kreftforeningen,
SAFO og FFO for en gjennomgang av innspillene.

Innspill sendes til postmottak@helse-sorost.no innen 1. oktober 2021.

Helse Sar-@st er den statlige helseforetaksgruppen som har ansvar for spesialisthelsetjenestene i Agder, Vestfold og Telemark, Viken,
Oslo og Innlandet. Virksomheten er organisert i ett morselskap, Helse Sor-@st RHF, og 11 datterselskap. I tillegg leveres
spesialisthelsetjenester i regionen av private ideelle sykehus, private leverandgrer og avtalespesialister.
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Med vennlig hilsen
Helse Sgr-@st RHF

{

Knut Even Lindsjgrn Ida-Anette Kalrud
knst. avdelingsleder medisin og helsefag radgiver

Side 2 av 3
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Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2020/999-31 Bgckmann/ 75 51 29 00 Bodg, 6. september 2021

RBU-sak 82-2021 Spesialisthelsetjenester til den samiske
befolkningen. Oppfelgingssak 67-2021

Formal

RBU ba i mgte 12. mai 2021 om en orientering om Strategidokumentet for
spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen, med seerlig fokus pa strategien
som omhandlet overordnet organiseringen av tilbudet (sak 67-2021). RBU ba i mgtet
om utfyllende informasjon om saken.

Beslutningsgrunnlag

Regjeringen lai 2015 frem plan for helhetlig og konkret utvikling av
spesialisthelsetjenesten gjennom Meld. St.11. Nasjonal helse- og sykehusplan (2016-
2019). Med bakgrunn i denne planen ble Helse Nord gitt faglgende oppdrag i
oppdragsdokument 2017:

. Helse Nord RHF skal ivareta strategisk videreutvikling av spesialist-
helsetjenester til den samiske befolkningen innenfor de rammer og prinsipper som
framgar av Nasjonal helse- og sykehusplan.

For 4 svare ut oppdraget opprettet Helse Nord RHF et samarbeid med Sametinget.
Partene utarbeidet et felles prinsippdokument som dannet grunnlaget for videre arbeid.
[ henhold til prinsippdokumentet ble det opprettet et prosjekt, «Strategisk
videreutvikling av spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen». Helse Nord RHF
og de tre andre regionale helseforetakene utarbeidet i neert samarbeid med Sametinget
strategidokumentet «Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen».
Strategidokumentet ble behandlet i Regionalt brukerutvalg 13. mai 2020 (Sak 28/2020)
og felgende vedtak ble fattet:

1. Regionalt brukerutvalg takker for en god og gjennomarbeidet rapport med god
brukermedvirkning.

2. Regionalt brukerutvalg har fglgende innspill:
a. Brukermedvirkning bgr vektlegges i videre strategiarbeid og i forsking.

b. Utvikling av digitale tjenester til samiske pasienter bgr veere et prioritert
tiltak.

3. Regionalt brukerutvalg anbefaler at rapporten "Spesialisthelsetjenester til den
samiske befolkningen" behandles som felles styresak i alle landets regionale
helseforetak.

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 96 av 309



Alle regionale helseforetak har styrebehandlet strategidokumentet med fglgende felles
vedtak:

1. Styret slutter seg til strategidokumentet «Spesialisthelsetjenester til den samiske
befolkningen» og dokumentet oversendes oppdragsgiver Helse- og
omsorgsdepartementet med falgende prioriteringer:

e Strategi for gkt kvalitet og kompetanse i spesialisthelsetjenesten prioriteres i farste
fase, i naert samarbeid med primeerhelsetjenesten.

e Det utarbeides en nasjonal handlingsplan som omfatter helsetjenester til den
samiske befolkningen.

e [ henhold til de regionale helseforetakenes sgrge for ansvar bgr det jobbes videre
med overordnet organisering av samiske spesialisthelsetjenester. Modell 1,
videreutvikling av dagens organisering, anbefales.

[ interregionalt AD-mgte 23. november 2020 ble sak 110-2020: Spesialisthelsetjenester
til den samiske befolkningen - oppfelging, behandlet med fglgende konklusjon:

1. AD-ene i RHF-ene peker pa at gkt kvalitet og kompetanse i
spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen, fordrer at alle regionale
helseforetak er delaktig i det videre arbeidet.

2. AD-eneiRHF-ene stgtter at det opprettes en interregional arbeidsgruppe, under
ledelse av Helse Nord RHF, som fglger opp det videre arbeidet med
strategidokumentet «Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen»
Fagdirektgrene og AD-ene i RHF-ene skal holdes oppdatert om det videre
arbeidet. Representant fra KTV /KVO inviteres inn i arbeidsgruppen.

Det er nedsatt to arbeidsgrupper for oppfalging av strategidokumentet, en regional og
en interregional gruppe.

Alle helseforetakene i Helse Nord er godt i gang med & utvikle lokale handlingsplaner
for a sikre gkt kvalitet og kompetanse i tjenesten med hensyn til samisk sprak og kultur.

Den interregionale arbeidsgruppen hadde sitt fgrste mgte 25. juni 2021, og har sitt
fgrste fysiske mgte 8. September 2021.

Fagdirektgr Geir Tollali vil innlede i saken om arbeidet med “Strategisk videreutvikling
av spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen” i RBU 13. september. Alle
helseforetakene i Helse Nord vil deretter legge fram status for arbeidet i sitt foretak.
Saken behandles formelt i RBU 14. september.

Papirutgaven av strategien vil vaere tilgjengelig pa mgtet, pa alle tre samiske sprak.
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Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til 4 fatte fglgende vedtak:

1. Regionalt brukerutvalg tar informasjonen om arbeidet med strategidokumentet
Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen, til orientering.

Bodg, 6. september 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr

Ikke trykt vedlegg:
Strategidokumentet Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen

Trykt vedlegg:

Sametingets plenumsvedtak 27. august 2020

Dokument fra Ester Marie Fjellheim: Historisk oversikt over oppbyggingen av dagens
"Sami klinihkka"
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Saksframlegg

Etter konsultasjoner med Sametinget pa Nasjonal helse- og sykehusplan (2016-2019) fikk
Helse Nord i oppdrag a ivareta strategisk videreutvikling av spesialisthelsetjenester til den
samiske befolkningen. Dette arbeidet gjores i samarbeid med gvrige regionale helseforetak.

For a svare ut oppdraget opprettet Helse Nord RHF et samarbeid med Sametinget. Partene
utarbeidet et felles prinsippdokument, samt et mandat for prosjektet. Mandatet beskriver at det
skal utarbeides en strategisk og overordnet plan med tiltak som fremmer likeverdige
spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen nasjonalt, innenfor de rammer og
prinsipper som framgar av Nasjonal helse- og sykehusplan. Likeverdige
spesialisthelsetjenester forutsetter at tjenestene tilrettelegges samiske pasienters spraklige og
kulturelle bakgrunn.

Helse Nord RHF, i samarbeid med Sametinget, opprettet en styringsgruppe med deltagelse fra
ovrige regionale helseforetak, samiske fag- og forskningsmiljo, brukerrepresentasjon, Samisk
legeforening, SANKS og KS (Kommunesektorens organisasjon).

Arbeidet resulterte i strategidokumentet Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen.
Strategidokumentet vil behandles i styrene for alle regionale helseforetak i lopet av hgsten
2020. Sametingsradet lafter Strategidokumentet til Sametingets plenum.

Dagens organisering av spesialisthelsetjenester til samiske pasienter

Spesialisthelsetjenesten i Norge er organisert innenfor fire regionale helseforetak (Helse Nord
RHF, Helse Midt RHF, Helse Sor - @st RHF og Helse Vest RHF) som har underliggende
helseforetak med lokalsykehusfunksjon. Regionale helseforetak har ansvar for a falge opp
regjeringens arlige oppdrag innenfor spesialisthelsetjenesten. Bade de regionale
helseforetakene og deres underforetak er egne rettssubjekter med oppnevnte styrer og
administrative ledelser.

Sentrale myndigheters politikk har vaert at spesialisthelsetjenester til samiske pasienter i
hovedsak skal implementeres i behandlingstilbudene forgvrig. Ansvaret for utviklingen av
tjenestetilbud til samiske pasienter er i hovedsak gitt til Helse Nord RHF, med begrunnelse i at
de fleste samiske pasienter befinner seg i deres nedslagsfelt. Helse Nord fordeler oppgavene
til underliggende helseforetak, og Finnmarksykehuset HF som har SANKS og Sami Klinihkka i
sitt geografiske omrade, mottar de fleste oppgavene som angar helsetjenester til samiske
pasienter. @vrige regionale helseforetak har i utgangspunktet ansvar for alle pasienter i sitt
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nedslagsfelt, ogsa samiske pasienter.

Erkjennelsen av samiske pasienters rett og behov for en tilpasset helsetjeneste har over tid
fort til opprettelse av samiske helseinstitusjoner. Institusjonene fungerer som sarskilte
ressursenheter med et samisk spraklig og kulturelt helsetilbud til samiske pasienter. Samiske
helseinstitusjoner er i dag organisert under Sami Klinihkka, som er organisatorisk og
okonomisk under Finnmarksykehuset HF. Sami Klinihkka har i dag somatiske spesialisttilbud,
distriktspsykiatriske funksjoner i opptaksomradet for Midt-Finnmark og Samisk nasjonal
kompetansetjeneste - psykisk helsevern og rus (SANKS). SANKS som nasjonalt
kompetansesenter gir tilbud til samiske pasienter nasjonalt gjennom ambulante team, og tar
ogsa imot pasienter fra samiske omrader utenfor Norge etter avtale.

Strategidokumentet

Strategidokumentet er Helse Nord sitt svar pa oppdraget i Nasjonal helse- og sykehusplan
(2016-2019) om a videreutvikle spesialisthelsetjenesten til den samiske befolkning. | rapporten
understrekes det at tjenesten skal organiseres pa en mest mulig hensiktsmessig mate, at vi ma
ha en plan for forskning, kompetansebygging, samhandling og tjenesteutvikling, og at all
utvikling og innovasjon skal skje med utgangspunkt i den samiske befolkningens kontroll og
ansvar. Arbeidet med dokumentet var omfattende, og deltagerne hadde varierende kunnskap
og kjennskap til samisk samfunn, sprak, kultur og rettigheter.

| Helse Nords strategidokument slas det fast at fremtidige spesialisthelsetjenester til den
samiske befolkningen ma ta hensyn til samisk kultur, historie, levesett og sprak. Det vises
spesielt til seks omrader hvor helsetjenestene ma vaere sarlig oppmerksomme: barn og unge
med psykiske lidelser og ruslidelser, vold og overgrep, suicid og suicidal adferd, somatikk,
akuttmedisinske tjenester og geriatri. Samtidig synliggjeres det noen utfordringer for a sikre
god kvalitet i tilbudet til samiske pasienter, deriblant spredt samisk bosetning, ulike samiske
sprak, behov for kompetanse i samisk sprak og kultur, manglende samisktalende
helsepersonell og manglende samisk sykdom- og helsetjenesteforskning. Det vises ogsa til at
tilpasning av helsetjenestene ma ta hensyn til ulike samiske omrader, og vurdere ut ifra lokale
behov og muligheter. Med bakgrunn i det overnevnte har prosjektet definert 3 strategier for
fremtidig videreutvikling av samiske spesialisthelsetjenester:

1. Strategi for overordnet organisering av samiske spesialisthelsetjenester.

2. Strategi for utarbeidelse av en nasjonal handlingsplan for samiske helsetjenester
som omfatter kommune- og spesialisthelsetjenesten.

3. Strategi for okt kvalitet og kompetanse i spesialisthelsetjenesten.

- Sikre og utvikle kompetanse om samisk sprak og kultur i spesialisthelsetjenesten.
- Styrke og utvikle Sami klinihkka og SANKS sin nasjonale funksjon.

- Utvikle samisk tolketjeneste som et nasjonalt tilbud pa nord, ser og lulesamisk.

- Opprette regionale og nasjonale samiske fag- og brukernettverk.

- Opprette samisk helseteam i ulike helseregioner

1. Strategi for overordnet organisering av samiske spesialisthelsetjenester

Strategidokumentet anbefaler at man vurderer hva som er den beste overordnede
organiseringen av samiske spesialisthelsetjenester i Norge, og utreder organisasjonsmodeller
der ansvaret for samiske helsetjenester har en sterkere autonomi enn hva tilfellet er i dag.
Dokumentet viser til organisering av helsetjenester til andre urfolk som er basert pa
urfolksverdier og selvstyre (New Zealand og Alaska), og vurderer at en slik organisering best
vil ivareta Norges forpliktelser iht. ILO-konvensjonen nr. 169 art. 25 «utforming og
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gjennomfgring av helsetjenester for urfolk skal skje under urfolks eget ansvar og kontroll».

Strategidokumentet foreslar fire ulike modeller, og anbefaler at modellene utredes og vurderes
faglig, skonomisk og juridisk. Det vises til at Sami klinihkka er sentral i alle disse modellene,
da dette er et allerede eksisterende og velfungerende spesialisthelsetjenestetilbud til samisk
befolkning med en unik kunnskap om samisk sprak, kultur og samfunnsiliv.

| strategidokumentet gis det en vurdering av de ulike modellene som folger:

Modell 1 er en videreutvikling av dagens modell der spesialisthelsetjenester til den samiske
befolkning dekkes i det ordinaere tjenestetilbudet, og hvert RHF har ansvar for samiske
pasienter i sitt nedslagsfelt. Sami Klinihkka videreferes med utgangspunkt i dagens
organisering. Sami klinihkka har ikke et eget styre, og klinikksjef er underlagt adm. direktor i
Finnmarkssykehuset. Sami klinihkka har gjennom Helse Nord avtaler med gvrige regionale
helseforetak, Sverige og Finland, samtidig er SANKS godkjent som nasjonalt
kompetansesenter. Strategidokumentet viser til at denne modellen gir lavere medbestemmelse
og mindre innflytelse pa utforming av helsetjenester til den samiske befolkningen enn de andre
modellene. Finnmarkssykehuset har hovedfokus pa sin befolkning, noe som kan resultere i
uklar oppfelging av pasienter utenfor Finnmark. Men samtidig kan strategiens foreslatte tiltak
igangsettes umiddelbart.

Modell 2 — Sami klinihkka HF organiseres som et eget helseforetak under Helse Nord. Sami
klinihkka HF eies av, og far arlig oppdrag fra Helse Nord RHF, har et eget eieroppnevnt styre og
arlig budsjett. Sami klinihkka HF har et overordnet ansvar a serge for likeverdige og kulturelt
tilpassede spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen, og forpliktende samarbeid
med helseforetak og kommuner. Modellen gi en sterkere medbestemmelse og innflytelse enn
dagens organisering, men man risikerer at tilbudet til andre opptaksomrader begrenses.

Modell 3 - Helse Sapmi HF - Felleseid helseforetak eid av Helse Nord RHF, Helse Midt-Norge
RHF, Helse Sor-@st RHF og Helse Vest RHF. Helse Sapmi HF skal bidra med ressurser til andre
helseforetak i form av kompetanse, kunnskap, ressursdeling og direkte behandlingstjenester
der det er relevant, samt ha en radgivende og veiledende rolle ovenfor kommuner,
helseforetak, HOD, direktorat mm. Helse Sapmi HF far arlig oppdrag og budsjett fra de 4 RHF,
har eget eieroppnevnt styre og egen ledelse. Videre har den forpliktende samarbeid med
helseforetak og kommuner.

Modell 4 - Helse Sapmi SF beskriver en organisering der helsetjenestene til den samiske
befolkningen er organisert som et statlig helseforetak direkte underlagt HOD og som kan
fungere som et styrende og radgivende organ i helsespgrsmal for bade kommune- og
spesialisthelsetjeneste. Oppgavene felger modell 3, men det rapporteres til HOD.

Modell 3 og 4 skiller seg fra hverandre ved at de er organisatorisk pa forskjellige niva. Et
statsforetak vil kunne gi feringer og normeringer gjeldende for alle helseforetak, og gir storre
grad av autonomi i forhold til de andre modellene.

2. Strategi for utarbeidelse av en nasjonal handlingsplan for samiske helsetjenester som
omfatter kommune- og spesialisthelsetjenesten

Den andre strategien som foreslas i strategidokumentet er at det utarbeides en nasjonal
handlingsplan for samiske helse- og omsorgstjenester. Denne planen ma omfatte det
helthetlige helsetilbudet til den samiske befolkningen bade i kommune- og
spesialisthelsetjenesten.

3. Strateqi for gkt kvalitet og kompetanse i spesialisthelsetjenesten

Strategi for & bedre kvalitet pa helsetjenestene til den samiske befolkningen, samt sgrge for okt
kompetanse i sprak og kulturforstaelse blant helsepersonell innebzrer en rekke tiltak. Det
innebzaerer blant annet a utvikle nye tilbud, synliggjere samiske pasienters behov pa ulike
mater, bidra til opplaering, serge for samhandling mellom helsepersonell og mellom
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tjenestenivaer, ta i bruk ny teknologi, samt opprettholde og styrke eksisterende tiltak.

Strategidokumentet anbefaler at forskningsaktiviteten gkes. Ved Modell 2 - Sami klinihkka HF,
sa kan tilbudet videreutvikles til a bli et kunnskapssenter for samiske spesialisthelsetjenester
som bistar andre HF og RHF med kompetanse og kunnskap om samisk sprak og kultur. Med
organisering som i Modell 3 - Helse Sapmi HF, sa er tanken at det kan ha en radgivende og
veiledende rolle ovenfor kommuner, helseforetak, HOD, Helsedirektoratet, Forskning- og
utdanningssektoren og andre statlige etater. Ut over dette, sa sies det lite om hvordan
forskningsaktivitet skal oskes og hvem som skal ha ansvaret.

Vurdering

Hosten 2019 behandlet Sametingets plenum sak vedreorende utvikling og organisering av
samiske spesialisthelsetjenester (SP 039/19). | vedtaket vises det til at regjeringen er forpliktet
gjennom norske lover og folkeretten til a tilby en likeverdig helsetjeneste til den samiske
befolkningen, og at utforming og gjennomfgring av helsetjenester for urfolk skal skje under
urfolks eget ansvar og kontroll (ILO-konvensjonen nr. 169 art. 25). Sametingets vedtak papeker
at organiseringen av spesialisthelsetjenesten i Norge ma reflektere samenes sarstilling som
urfolk. Den overordnede organisasjonsstrukturen ma erkjenne at samene har rett til
selvbestemmelse, og reell samisk selv- og medbestemmelse ma ivaretas i styrende organer i
planlegging, utforming og organisering av helsetjenester til samiske pasienter.

Det papekes videre at samiske pasienter bosatt over hele landet har rett til helsetjenester
tilrettelagt samisk sprak og kultur. Det fordrer at organisering av samiske helsetjenester ikke
begrenses av etablerte rammer, og at samordning av samiske fagressurser og fagnettverk er
viktige momenter. @vrige regionale og underliggende helseforetak ma forpliktes pa kulturelt og
spraklig tilrettelagte tjenestetilbud til samiske pasienter. Sametingets vedtak i sak SP 039/19
legges til grunn for vurdering av Helse Nords rapport om utvikling av spesialisthelsetjenester
til den samiske befolkning.

Sametinget er fornoyd med at samers saeregne behov og tilneerminger til egen helse tilpasset
deres sprak, kultur og samfunnsliv, anerkjennes gjennom en strategi for videreutvikling av
spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen.

| strategien fremgar det at organiseringen ma bidra til a forbedre tjenestene, men at ogsa
faktorer som pasientgrunnlag, geografi, tilgang pa fagkompetanse og gkonomi samt andre
rammebetingelser ma legges til grunn.

Sametinget mener at utvikling av spesialisthelsetjenester til det samiske folk ma sees i lys av
samers rettigheter som urfolk, deriblant retten til selvbestemmelse i planlegging, utforming og
organisering av helsetjenester. Strategirapportens modeller for overordnet organisering av
samiske spesialisthelsetjenester ma vurdere i lys av samers rettigheter som urfolk.

1. Strategi for over overordnet organisering av samiske spesialisthelsetjenester

Strategidokumentet presenterer fire modeller for videreutvikling av samiske
spesialisthelsetjenester, men ingen av modellene er tilfredsstillende for a gi samiske pasienter
en likeverdig tjeneste under eget styre og kontroll. Organisasjonsformene lgser ikke de reelle
helseutfordringene i det samiske samfunnet, sa lenge vi ikke selv er med pa a definere hvilke
utfordringer vi har, hvordan de skal loses og hvilke prioriteringer som skal gjores.

I dag vurderer sentrale myndigheter hvilke behov som skal legges til grunn for hvilke
helsetjenester vi skal ha og hvilke prioriteringer som skal gjgres. Gjennom arlige oppdrag til
regionale helseforetak formes helsetjenestene. Sametinget konsulterer regjeringen pa
enkelttiltak i oppdragene, men deltar ikke i definering av behov og utforming av tjenesten. Det
finnes ingen sikret samisk representasjon i regionale og underliggende helseforetak, og
samiske interesser har en relativt lav representasjon i helseforetakenes styrer og
foretaksledelse. Sametinget har ikke utnevnelsesrett, men forslagsrett, noe som i seg selv
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medferer at samer ikke har autonomi i forhold til helsetjenestene til samiske pasienter.

Bade dagens organisasjonsmodell (modell 1) og det a skulle vaere underlagt Helse Nord RHF
(modell 2) byr pa utfordringer med tanke pa samers rett til selvbestemmelse. Det at ansvaret
for tjenestetilbudet til samiske pasienter i hovedsak gis til Helse Nord RHF kan fere til at det
blir vanskeligere a ansvarliggjere ovrige helseforetak. Videre er det ogsa en utfordring at Helse
Nord tildeler utvikling av nasjonale samiske helsetjenester til et underliggende helseforetak,
som i utgangspunktet kun har ansvar for a tilby tjenester til befolkningen i sitt nedslagsfelt.
Dette medforer at utvikling av helsetjenestene til samiske pasienter stadig veies opp mot
behov og prioriteringer for den gvrige befolkning i et gitt geografisk omrade.

| strategidokumentet fremgar det at organisasjonsmodellene Helse Sapmi HF som eies av alle
regionale helseforetak (modell 3) eller Helse Sapmi SF som er et statsforetak (modell 4), vil
vaere sterke alternativer for a sikre samisk medbestemmelse og innflytelse, fordi slike foretak
far bestilling og rapporterer direkte fra HOD eller de regionale helseforetakene. | strategien
vurderes det til a gi sterre grad av autonomi enn andre modeller. Sametinget mener at en slik
lasning vil flytte fokus fra samiske pasienters behov, til foretakenes behov for bistand.
Sametinget viser ogsa til at modell 3, Helse Sapmi HF, som skal fa oppdrag fra evrige regionale
helseforetak, ikke oppfyller retten til selvbestemmelse over samiske spesialisthelsetjenester.
Modell 4, Helse Sapmi statsforetak, som er direkte underlagt HOD vil derimot gi sterre
autonomi, forutsatt at utfordringer, lasninger og tjenestetilbud tar utgangspunkt i samenes rett
til selvbestemmelse.

Organiseringen av spesialisthelsetjenestene vil ha innvirkning pa hvordan sentrale
helsemyndigheter lykkes i a oppfylle sine forpliktelser i forhold til a gi likeverdige
helsetjenester til samer, da denne gjenspeiler hvordan ressurser og aktiviteter blir koordinert
og integrert for a oppna strategiske mal. Gitt at spraklige og kulturelt tilpassede
spesialisthelsetjenester inngar som sentrale nasjonale mal, ber dette ogsa gjenspeiles
gjennom organisasjonsstrukturen.

Sametinget mener at for a sikre likeverdige tjenester for den samiske befolkning ma det
utredes og planlegges en egen modell for samiske spesialisthelsetjenester som ivaretar
samers rett til planlegging, utforming og organisering av helsetjenester til samiske pasienter.
Det ma ogsa sikres at samiske pasienter far nedvendige tjenester med utgangspunkt i eget
sprak og kultur. Det gjeres best nar utforming av tjenestene skjer under egen styring og
kontroll.

Sametinget mener derfor at den beste Igsningen for overordnet organisering av
spesialisthelsetjenestene for den samiske befolkning vil vaere en organisasjonsmodell, hvor de
samiske spesialisthelsetjenestene har et eget styre og budsjett. Et slikt styre ma reflektere de
ulike samiske omradene, og pa den maten sikre medbestemmelse for samer over hele landet.
Ved at de forskjellige samiske omradene er med pa a forme tjenesten, vil tilbudet kunne formes
ut ifra de reelle behov i det samiske samfunn.

Sametinget ser at utforming av en slik organisasjonsmodell kan ta tid, fordi det krever
forarbeid og planlegging. | pavente av en slik organisasjonsmodell er det nadvendig at
samiske spesialisthelsetjenester flyttes til et hayere niva som Helse Nord RHF, som i dag har et
sarskilt ansvar for samisk helse. Dette vil gi storre forutsigbarhet, mer ansvar, innflytelse og
kontroll. Mange av utfordringene vi ser i dag vil kunne lgses ved a lgfte organiseringen til et
hayere organisatorisk niva.

@vrige helseforetak

Endring i dagens organisasjonsstruktur fratar ikke de andre helseforetakene ansvaret for
samiske pasienter i deres distrikt. Alle samer i hele Norge har rett pa likeverdige helsetjenester,
og de ovrige helseforetakene ma derfor fortsatt forpliktes pa kulturelt og spraklig tilrettelagte
tjenestetilbud til de samiske pasientene.

| dag er det begrenset tilgang pa samiske fagfolk innenfor alle fagspesifikke omrader, og
samiske spesialisthelsetjenester vil ikke kunne dekke alle fagomrader. Ogsa en samisk
spesialisthelsetjeneste vil matte prioritere hvilke tilboud som etableres. Fra Sametingets side
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pekes det spesielt pa fagomrader der samisk sprak er essensiell for behandlingen, og der
muligheten til &4 bruke eget sprak er avgjerende for en vellykket behandling.

Samisk spesialisthelsetjeneste som Sami klinihkka ma organisere og forme innholdet i
tjenesten slik at de nar samer fra alle omrader. Dette kan gjeres via ambulerende team, digitale
lgsninger og teknologi. Gjennom avtaler kan det ogsa etableres samarbeid mellom gvrige
helseforetak og samisk spesialisthelsetjeneste. Det er ogsa mulighet for a etablere flere lokale
samiske enheter som finnes i lulesamisk eller sarsamiske omrader. Dette gir mer narhet til
tjienesten, og vil vaere viktige skritt i lokal oppbygging av samiske helsetjenester i samiske
lokalsamfunn. Naerhet til behandlingstjenester er viktig. Samer som bor i tradisjonelle samiske
bosetningsomrader har ofte lang vei til sykehus. Dette forer til at tilgjengeligheten til sykehus
og ovrige helsetjenester blir mindre. Dette er szerlig bekymringsfullt nar det gjelder tilgang til
beredskap og fullverdige akuttjenester. Sametinget er opptatt av at samiske
bosetningsmonstre og lang avstand til sykehus ikke skal vaere til hinder for likeverdige og
trygge helsetjenester.

2. Strategi for utarbeidelse av en nasjonal handlingsplan for samiske helsetjenester
som omfatter kommune- og spesialisthelsetjenesten.

| strategidokumentet anmodes det om at regjeringen bgr utarbeider en nasjonal handlingsplan
for samiske spesialisthelsetjenester som omfatter kommune- og spesialisthelsetjenesten.
Sentrale myndigheter har tidligere lagt frem NOU 1995:6 Plan for helse- og sosialtjenester til
den samiske befolkning i Norge, med pafelgende Mangfold og likeverd - handlingsplan for
helse- og sosialtjenester til den samiske befolkningen i Norge 2002-2005. Sametinget anmodet
om en ny handlingsplan i etterkant av dette, men det var ikke gnskelig fra regjeringens side.

Sametinget mener at det bor utvikles nye handlings- og tiltaksplaner for helsetjenester til den
samiske befolkning, som utvikles i naert samarbeid med samiske helsefagmiljo og Sametinget.
Dette er et viktig tiltak for at tjenestetilbudene til samiske pasienter ikke skal framsta som
fragmentert og tilfeldig, men vaere et helhetlig og strategisk lop. Samiske helsetjenester skal
bygges og formes pa utfordringer og behov vi ser i det samiske samfunnet. Sametinget har
erfaringer pa at tjenesteutvikling og utvikling av kunnskap ivaretas best i robuste samiske
fagmiljeer, der man har en grunnleggende kjennskap til samisk sprak, kultur og samfunnsliv.

3. Strategi for okt kvalitet og kompetanse i spesialisthelsetjenesten

Sametinget stotter strategidokumentet i at det er et stort behov for a styrke kompetanse om
samisk sprak og kultur i spesialisthelsetjenesten, og er forngyd med at dette falges opp med
forslag pa tiltak for kompetanseheving. Styrking av samisk sprak- og kulturkompetanse i
spesialisthelsetjenesten er en forutsetning for likeverdige tjenester og for en god utvikling av
tjenestetilbudet til samiske pasienter. Sametinget arbeider for gkt kvalitet og kompetanse i
helsetjenesten, og har blant annet konsultert inn samisk kompetanse- og kunnskapskrav i
utdanningsforskrifter for hgyere utdanning innen helse, sosial og barnevern. Samisk
spesialisthelsetjeneste ma ha en egen enhet for forskning og utviklingsarbeid (FoU), som gjer
prioriteringer pa forskning og utviklingsarbeid innen samisk helse, samtidig som forskning og
utvikling skjer under eget styre og kontroll.

Samordning av samiske fagressurser er ogsa et viktig moment for helsetjenesten. | sgrsamiske
omrader har samiske fagfolk fra spesialist- og kommunehelsetjenesten dannet felles
fagnettverk som felger opp samiske pasienter, og pa den maten gir samiske pasienter spraklig
og kulturell trygghet. Lignende nettverk kan ogsa etableres i andre samiske omrader. Slike
nettverk er gode samarbeidsakterer for samisk spesialisthelsetjeneste, og kan vaere med pa a
knytte band mellom samiske spesialisthelsetjenester og kommuner i samiske omrader.

Sametinget er enig med strategidokumentet i at det ma settes inn tiltak for a styrke Sami
klinihkka, blant annet ved a gke tjenestetilbudet nasjonalt, samt oke samarbeidet innenfor
spesialisthelsetjenesten nasjonalt og regionalt. Dette er positivt, men enkeltstaende tiltak vil
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ikke gi Sami klinihkka nedvendig forutsigbarhet. Samiske helseinstitusjoner har over lang tid
opplevd et stadig storre press til a legitimere sitt eksistensgrunnlag ovenfor gvrige
helseinstitusjoner og beslutningstakere. Dette har gitt utslag i stadige
omorganiseringsprosesser, ulike utredninger og skonomiske utfordringer. Sametinget mener
derfor at Sami klinihkka ma gis storre selvstendighet, og planlegges som en egen modell, der
utforming av tjenestene gjores under egen styring og kontroll.

Sametingsradets innstilling

Sametingets vedtak tar utgangspunkt i at samiske pasienter har rett til likeverdige helsetjenester pa lik
linje med den gvrige befolkning. Sentrale myndigheter er forpliktet gjennom norske lover og
internasjonale konvensjoner til a tilby likeverdige helsetjenester til den samiske befolkningen. Gjennom
ratifiseringen av ILO 169 har norske myndigheter anerkjent at samene har en seerstilling som urfolk.
Dermed har myndighetene forpliktet seg til a legge til rette for at samene skal ha mulighet til a ta vare
pa og utvikle sin kultur og samfunn pa egne premisser, ogsa innenfor utvikling av helsetjenester.

Sametinget er forngyd med at samers behov og tilnaerminger til egen helse tilpasset deres sprak,
kultur og samfunnsliv, anerkjennes gjennom en strategi for videreutvikling av spesialisthelsetjenester
til den samiske befolkningen. Sametinget deler strategirapportens syn om at organisering av
helsetjenester til urfolk som er basert pa urfolksverdier og selvstyre best vil ivareta Norges forpliktelser
iht. ILO-konvensjonen nr. 169 art. 25 «utforming og gjennomfaring av helsetienester for urfolk skal
skje under urfolks eget ansvar og kontroll».

Sametinget slar fast at dagens organisering av samiske spesialisthelsetjenester ikke oppfyller samers
rett som urfolk, deriblant retten til selvbestemmelse i planlegging, utforming og organisering av
helsetjenester. Sami Klinihkka, som den eneste formelle samiske behandlingstjenesten, er i dag
gkonomisk og organisatorisk underlagt et underliggende helseforetak, og prisgitt foretakets
utfordringer og prioriteringer til enhver tid. Det er heller ikke reell samisk medvirkning i styring av
helseforetakene, da Sametinget kun har forslagsrett pa styrerepresentanter.

Sametinget merker seg strategidokumentets fire modeller for videreutvikling og organisering av
samiske spesialisthelsetjenester, men vurderer ingen av modellene som tilfredsstillende, da de ikke
oppfyller samers rett til selvbestemmelse og retten til & definere utfordringer, I@sninger og hvilke
prioriteringer som skal gjgres. Sametinget er positiv til tiltak for a styrke Sami klinihkka, men mener at
enkeltstaende tiltak ikke vil gi Sami klinihkka nadvendig forutsigbarhet. Sametinget mener derfor at
Sami klinihkka ma gis sterre selvstendighet over definering av behov, planlegging og utforming av
tienestene.

Sametinget mener at sikring av likeverdige tjenester for den samiske befolkning ma utredes og
planlegges som en egen modell, der samers rett til planlegging, utforming og organisering av
helsetjenester ivaretas og sikres. Modellen ma ta utgangspunkt i eksisterende samiske institusjoner
som Sami klinihkka, og veere forankret hos nasjonale myndigheter og Sametinget.

Modellen forutsetter eget styre og budsjett. Styret ma reflektere de ulike samiske omradene, og pa
den méten sikre medbestemmelse for samer over hele landet. Tilbudet méa formes ut ifra reelle behov i
de ulike samiske samfunn, ved at de forskjellige samiske omradene er med pa & forme tjenesten.

Sametinget er innforstatt med at utvikling av en modell kan veere tidkrevende. | pavente av en slik
organisasjonsmodell ma eksisterende samiske spesialisthelsetjenester som Sami Klinihkka flyttes
direkte under Helse Nord RHF, som i dag er tildelt et szerlig ansvar for samisk helse.

Sametinget mener ogsa at endring i organisasjonsstruktur for etablerte samiske helsetjenester, ikke
fratar andre helseforetak ansvaret for samiske pasienter i deres distrikt. | dag er det begrenset tilgang
pa samiske fagfolk, og samiske spesialisthelsetjenester vil ikke kunne dekke alle fagomrader. Ogsé en
samisk spesialisthelsetjeneste vil matte prioritere hvilke tilbud som etableres. @vrige helseforetak ma
derfor fortsatt forpliktes pa a tilrettelegge sine tjenester spraklig og kulturelt.

Samisk spesialisthelsetjeneste som Sami klinihkka ma organisere og forme innholdet i tjenesten slik at
de nar samer fra alle omrader, blant annet ved & etablere flere lokale samiske enheter, som de i dag
har i lule- og s@rsamiske omrader. Dette gir naerhet til tjenesten, og er viktig for lokal oppbygging av
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samiske helsetjenester. Neerhet til behandlingstjenester er viktig. Sametinget er opptatt av at samiske
bosetningsmeanstre og lang avstand til sykehus ikke skal veere til hinder for likeverdige og trygge
helsetjenester. Samer som bor i tradisjonelle samiske bosetningsomrader har ofte lang vei til sykehus.
Dette farer til at tilgjengeligheten til sykehus og @vrige helsetjenester blir mindre. Dette er szerlig
bekymringsfullt nar det gjelder tilgang til beredskap og fullverdige akuttjenester.

Sametinget statter strategidokumentet i at det er et stort behov for a styrke kompetanse om samisk
sprak og kultur i spesialisthelsetjenesten, og er forngyd med at dette falges opp med tiltak for
kompetanseheving. Styrking av samisk sprak- og kulturkompetanse er en forutsetning for likeverdige
tjenester og for en god utvikling av tjenestetilbudet til samiske pasienter. Sametinget har derfor
konsultert inn samisk kompetanse- og kunnskapskrav i utdanningsforskrifter for hgyere utdanning i
helse, sosial og barnevern. Videre er det viktig at Sami klinihkka fortsatt har en egen enhet for
forskning og utviklingsarbeid (FoU), som gjer prioriteringer pa forskning og utviklingsarbeid innen
samisk helse.

Sametinget statter ogsa strategirapporten i at det bar utvikles handlings- og tiltaksplaner for
helsetjenester til den samiske befolkning. Disse méa utvikles i neert samarbeid med samiske
helsefagmiljg og Sametinget. Handlingsplaner er viktige for at tjenestetilbudene til samiske pasienter
ikke fremstar som fragmentert og tilfeldig, men som helhetlige og strategiske lap bygd og formet pa
utfordringer og behov vi ser i det samiske samfunnet. Sametinget har erfaringer pa at tjenesteutvikling
og utvikling av kunnskap ivaretas best i robuste samiske fagmiljger, der man har en grunnleggende
kjennskap til samisk sprak, kultur og samfunnsliv.

Organiseringen og utfgrelse av helsetjenester til samiske pasienter vil ha innvirkning pa hvordan
norske helsemyndigheter lykkes i & oppfylle sine forpliktelser. Gitt at spraklige og kulturelt tilpassede
helsetjenester inngar som sentrale nasjonale mal, bar dette ogsé gjenspeiles gjennom
organisasjonsstrukturen. Utfaring av tjenesten og den overordnede organisasjonsstrukturen ma speile
samers rett til selvbestemmelse.

Sametingsradet — plenumsaker - 011/20

SRP - vedtak:
Sametingsradets innstilling

Sametingets vedtak tar utgangspunkt i at samiske pasienter har rett til likeverdige helsetjenester pa lik
linje med den gvrige befolkning. Sentrale myndigheter er forpliktet giennom norske lover og
internasjonale konvensjoner til & tilby likeverdige helsetjenester til den samiske befolkningen. Gjennom
ratifiseringen av ILO 169 har norske myndigheter anerkjent at samene har en seerstilling som urfolk.
Dermed har myndighetene forpliktet seg til a legge til rette for at samene skal ha mulighet til & ta vare
pa og utvikle sin kultur og samfunn pa egne premisser, ogsa innenfor utvikling av helsetjenester.

Sametinget er forngyd med at samers behov og tilneerminger til egen helse tilpasset deres sprak,
kultur og samfunnsliv, anerkjennes gjennom en strategi for videreutvikling av spesialisthelsetjenester
til den samiske befolkningen. Sametinget deler strategirapportens syn om at organisering av
helsetjenester til urfolk som er basert pa urfolksverdier og selvstyre best vil ivareta Norges forpliktelser
iht. ILO-konvensjonen nr. 169 art. 25 «utforming og gijennomfaring av helsetjenester for urfolk skal
skje under urfolks eget ansvar og kontroll».

Sametinget slar fast at dagens organisering av samiske spesialisthelsetjenester ikke oppfyller samers
rett som urfolk, deriblant retten til selvbestemmelse i planlegging, utforming og organisering av
helsetjenester. Sami Klinihkka, som den eneste formelle samiske behandlingstjenesten, eri dag
gkonomisk og organisatorisk underlagt et underliggende helseforetak, og prisgitt foretakets
utfordringer og prioriteringer til enhver tid. Det er heller ikke reell samisk medvirkning i styring av
helseforetakene, da Sametinget kun har forslagsrett pa styrerepresentanter.

Sametinget merker seg strategidokumentets fire modeller for videreutvikling og organisering av
samiske spesialisthelsetjenester, men vurderer ingen av modellene som tilfredsstillende, da de ikke
oppfyller samers rett til selvbestemmelse og retten til & definere utfordringer, I@sninger og hvilke
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prioriteringer som skal gjgres. Sametinget er positiv til tiltak for & styrke Sami klinihkka, men mener at
enkeltstdende tiltak ikke vil gi Sami klinihkka nadvendig forutsigbarhet. Sametinget mener derfor at
Sami klinihkka ma gis sterre selvstendighet over definering av behov, planlegging og utforming av
tjenestene.

Sametinget mener at sikring av likeverdige tjenester for den samiske befolkning ma utredes og
planlegges som en egen modell, der samers rett til planlegging, utforming og organisering av
helsetjenester ivaretas og sikres. Modellen ma ta utgangspunkt i eksisterende samiske institusjoner
som Sami klinihkka, og veere forankret hos nasjonale myndigheter og Sametinget.

Modellen forutsetter eget styre og budsjett. Styret ma reflektere de ulike samiske omradene, og pa
den maten sikre medbestemmelse for samer over hele landet. Tilbudet ma formes ut ifra reelle behov i
de ulike samiske samfunn, ved at de forskjellige samiske omradene er med pa a forme tjenesten.

Sametinget er innforstatt med at utvikling av en modell kan veaere tidkrevende. | pavente av en slik
organisasjonsmodell méa eksisterende samiske spesialisthelsetjenester som Sami Klinihkka flyttes
direkte under Helse Nord RHF, som i dag er tildelt et szerlig ansvar for samisk helse.

Sametinget mener ogsa at endring i organisasjonsstruktur for etablerte samiske helsetjenester, ikke
fratar andre helseforetak ansvaret for samiske pasienter i deres distrikt. | dag er det begrenset tilgang
pa samiske fagfolk, og samiske spesialisthelsetjenester vil ikke kunne dekke alle fagomrader. Ogsa en
samisk spesialisthelsetjeneste vil matte prioritere hvilke tilbud som etableres. @vrige helseforetak ma
derfor fortsatt forpliktes pa a tilrettelegge sine tjenester spraklig og kulturelt.

Samisk spesialisthelsetjeneste som Sami klinihkka méa organisere og forme innholdet i tienesten slik at
de nar samer fra alle omrader, blant annet ved & etablere flere lokale samiske enheter, som de i dag
har i lule- og sgrsamiske omrader. Dette gir naerhet til tienesten, og er viktig for lokal oppbygging av
samiske helsetjenester. Naerhet til behandlingstjenester er viktig. Sametinget er opptatt av at samiske
bosetningsmanstre og lang avstand til sykehus ikke skal veere til hinder for likeverdige og trygge
helsetjenester. Samer som bor i tradisjonelle samiske bosetningsomrader har ofte lang vei til sykehus.
Dette fgrer til at tilgjengeligheten til sykehus og gvrige helsetjenester blir mindre. Dette er seerlig
bekymringsfullt nar det gjelder tilgang til beredskap og fullverdige akuttjenester.

Sametinget stotter strategidokumentet i at det er et stort behov for & styrke kompetanse om samisk
sprak og kultur i spesialisthelsetjenesten, og er forngyd med at dette falges opp med tiltak for
kompetanseheving. Styrking av samisk sprak- og kulturkompetanse er en forutsetning for likeverdige
tienester og for en god utvikling av tjenestetilbudet til samiske pasienter. Sametinget har derfor
konsultert inn samisk kompetanse- og kunnskapskrav i utdanningsforskrifter for hgyere utdanning i
helse, sosial og barnevern. Videre er det viktig at Sami klinihkka fortsatt har en egen enhet for
forskning og utviklingsarbeid (FoU), som gjer prioriteringer pa forskning og utviklingsarbeid innen
samisk helse.

Sametinget stotter ogsa strategirapporten i at det bar utvikles handlings- og tiltaksplaner for
helsetjenester til den samiske befolkning. Disse ma utvikles i neert samarbeid med samiske
helsefagmiljg og Sametinget. Handlingsplaner er viktige for at tjenestetilbudene til samiske pasienter
ikke fremstar som fragmentert og tilfeldig, men som helhetlige og strategiske lgp bygd og formet pa
utfordringer og behov vi ser i det samiske samfunnet. Sametinget har erfaringer pa at tjenesteutvikling
og utvikling av kunnskap ivaretas best i robuste samiske fagmiljger, der man har en grunnleggende
kjennskap til samisk sprak, kultur og samfunnsliv.

Organiseringen og utfarelse av helsetjenester til samiske pasienter vil ha innvirkning pa hvordan
norske helsemyndigheter lykkes i & oppfylle sine forpliktelser. Gitt at spraklige og kulturelt tilpassede
helsetjenester inngar som sentrale nasjonale mal, bar dette ogsa gjenspeiles gjennom
organisasjonsstrukturen. Utfgring av tjenesten og den overordnede organisasjonsstrukturen ma speile
samers rett til selvbestemmelse.

Oppvekst-, omsorg- oq utdanningskomiteen - 005/20
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OOUK - vedtak:
Oppvekst-, omsorg- og utdanningskomiteens innstilling

Innledning

Sametingets oppvekst-, omsorg- og utdanningskomité har behandlet sak 28/20 Fremtidig utvikling av
samiske spesialisthelsetjenester.

Forslag

Forslag 1

Forslag fremmet av Norske Samers Riksforbund (NSR) Aili Guttorm. Komiteens medlemmer fra
Norske Samers Riksforbund (NSR) Gunn Anita Jacobsen, Niko Valkeapaa, Karen Anette Anti, Sandra
Marja West og Piera Heaika Muotka, fra Norske Samers Riksforbund/Samefolkets parti (NSR/SaB)
Beaska Niillas, fra Senterpartiet (SP) Elisabeth Erke, fra Arbeiderpartiet (AP) Jarn Are Gaski, fra
uavhengig parti Kare Ivar Olli og fra Samefolkets parti (SFP) Ann-Elise Finbog stiller seg bak:

7. avsnitt som lyder slik:

Sametinget er innforstatt med at utvikling av en modell kan vaere tidkrevende. | pavente av en slik
organisasjonsmodell méa eksisterende samiske spesialisthelsetjenester som Sami Klinihkka flyttes
direkte under Helse Nord RHF, som i dag er tildelt et szerlig ansvar for samisk helse.

Endres til felgende:

Sametinget er innforstatt med at utvikling av en ny modell kan vaere tidkrevende. | pavente av en slik
organisasjonsmodell méa eksisterende samiske spesialisthelsetjenester som Sami Klinihkka flyttes
direkte under Helse Nord RHF (modell 2) som en midlertidig Iasning i pavente av en utredning og ny
"modell 5".

Komiteens tilradning

Komiteen har ikke flere merknader eller forslag og rader Sametinget til & vedta felgende:
Sametinget stotter foravrig sametingsradets forslag til innstilling.

Sametingets plenum - 028/20

Merknad 1 - FrP v/representant Arthur Terfoss

Merknad:

Representant fra Fremskrittspartiet, Arthur Terfoss, fremmer fglgende merknad:

Dette medlem mener dagens organisering i regionale helseforetak ikke gavner pasientene, uansett
hvor i landet de befinner seg eller deres kulturell eller etniske bakgrunn. Dette medlem mener derfor at
de regionale helseforetakene ma avskaffes, og oppgavene fordeles mellom en nasjonal styringsenhet
og de enkelte helseforetakene. Det skal vaere et helhetlig helsetilbud i hele landet basert pa faglige
kriterier. De lokale helseforetakene skal vaere selvstendige driftsenheter som legger opp sin
virksomhet i trdd med etterspgrselen og styringssignalene fra staten. Dette medlem mener at
sykehusene ma fa betalt en statlig stykkpris som gir skonomiske incentiver for pasientbehandling, slik
at den enkelte pasient settes i sentrum, og de uverdige helsekgene kan fjernes.

De regionale helseforetakene er et ungdvendig mellomledd som ferer til ansvarsfraskrivelse og
ungdvendig byrakrati, og méa derfor avskaffes. Oppgavene skal fordeles mellom staten og de lokale
helseforetakene (sykehus). Dette for & sikre alle pasienter gode og likeverdige helsetjenester
uavhengig av bosted. Effektive behandlingskjeder og helhetlige pasientforlap forutsetter helhetlige
pasientfinansieringsforlep uavhengig av hvem som utfgrer tjenesten. Samtidig er det ngdvendig &
sarge for at finansiering av akuttfunksjoner, utdanning for helsepersonell og forskning gjeres gjennom
gremerkede tilskudd. Norges geografi med store avstander og manglende infrastruktur tilsier en
desentralisert spesialisthelsetjeneste. Dette medlem kan derfor ikke statte en omfattende nedbygging
av lokalsykehusene. Det ma veaere et mal for samfunnet a gi likeverdige helsetjenester uavhengig av
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bosted enten det er akutt eller kronisk sykdom.

Utvikling av nye distriktsmedisinske sentra med dagnkontinuerlig legevakt og spesialistpoliklinikk pa
dagtid kan gi bedre behandling til flere, men ma ikke hindre pasienter som trenger sykehusbehandling
i & fa dette innen rimelig reiseavstand. For a gi pasienten et best mulig tilbud, og for a stabilisere og
starte behandlingen av alvorlig skadde som trenger behandling ved stgrre sykehus, bar lokalsykehus
ha et minimum av behandling som sikrer dggnkontinuerlig akuttberedskap. Det ma legges til rette for
kompetanseheving for den nye legespesialiteten i akuttmottak.

Dette medlem gnsker at offentlige og private helsetjenester skal likebehandles juridisk og skonomisk
for a kunne konkurrere pa like vilkar. Pasientene skal etter a ha fatt innvilget en bestemt helsetjeneste
av det offentlige, selv ha rett til & velge hvilken tjenesteleverander de gnsker a benytte. Pasientene
skal ogsa kunne velge godkjente helsetilbud i utlandet. Helsepersonell skal i stgrst mulig grad brukes
til pasientbehandling, og stgttefunksjoner skal i st@rst mulig grad ivaretas av andre faggrupper.

Dette medlem mener det ma investere mer i sykehusutstyr og sarges for at helsetjenestene utnytter
de mulighetene som teknologien gir oss til a arbeide mer effektivt. For eksempel kan telemedisin
utnyttes i st@rre grad for & fa til samarbeid mellom sykehusene og i utfgrelsen av fiernoperasjoner. Det
er et nasjonalt ansvar a sgrge for at sykehusene har helhetlige og felles IKT-systemer som sikrer god,
trygg og effektiv informasjonsflyt pa tvers av helseforetakene og for hele helse og omsorgssektoren.
Legespesialister i privat praksis som har avtale med helseforetak representerer en viktig og effektiv del
av spesialisthelsetjenesten. Sametinget gnsker at omfanget av avtalespesialister og de diagnosene de
kan behandle utvides.

Dette medlem konstaterer at det ikke er flertall pa Stortinget for a legge ned de regionale
helseforetakene. Med bakgrunn i det stagttes modell 1.

Forslag 2 - Representant Arthur Terfoss, FrP
Sametinget statter modell 1 for fremtidig utvikling av samiske spesialisthelsetjenester.

Forslag 3 - Representant Lars Filip Paulsen, Hoyre og Kjellrun Wilhelmsen, Nordkalottfolket
Fellesforslag fra Haoyre ved Lars Filip Paulsen og Nordkalottfolket ved Kjellrun Wilhelmsen erstatter
radets forslag i sin helhet:

Fremtidig utvikling av samiske spesialisthelsetjenester

Sametingets vedtak tar utgangspunkt i at samiske pasienter har rett til likeverdige helsetjenester pa lik
linje med den gvrige befolkning. Sentrale myndigheter er forpliktet giennom norske lover og
internasjonale konvensjoner til & tilby likeverdige helsetjenester til den samiske befolkningen. Gjennom
ratifiseringen av ILO 169 har norske myndigheter anerkjent at samene har en seerstilling som urfolk.
Dermed har myndighetene forpliktet seg til & legge til rette for at samene skal ha mulighet til 4 ta vare
pa og utvikle sin kultur og samfunn pa egne premisser, ogsa innenfor utvikling av helsetjenester.

Sametinget er fornayd med at samers behov og tilneerminger til egen helse tilpasset deres sprak,
kultur og samfunnsliv, anerkjennes gjennom en strategi for videreutvikling av spesialisthelsetjenester
til den samiske befolkningen. Sametinget deler strategirapportens syn om at organisering av
helsetjenester til urfolk som er basert pa urfolksverdier og selvstyre best vil ivareta Norges forpliktelser
iht. ILO-konvensjonen nr. 169 art. 25 «utforming og gjennomfgring av helsetjenester for urfolk skal
skje under urfolks eget ansvar og kontroll».

| utarbeidelsen av en strategisk og overordnet plan med tiltak som fremmer likeverdige
spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen nasjonalt, innenfor de rammer og prinsipper som
framgar av Nasjonal helse- og sykehusplan, sa slutter Sametinget seg til strategidokumentet
«Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen» med fglgende prioriteringer:

1. Sterre samhandling mellom primeerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten.
Strategi for gkt kvalitet og kompetanse i spesialisthelsetjenesten prioriteres i fgrste fase, i naert
samarbeid med primeerhelsetjenesten.

Sametinget ser at det vil vaere behov for robuste helsefagmiljger i de fremtidige helsetjenestene i
kommunene. Det vil veere behov for sterre samorganisering av ressurser, stgrre samarbeid mellom
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ulike instanser og mellom spesialisthelsetjenesten og primaerhelsetjenesten.

For eksempel trengs det en bedre digital samhandling.

For a styrke spesialisthelsetjenesten for samer er det viktig a styrke samhandling mellom
primaerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten. Den inngdende kunnskapen om bade pasientens
helseutfordringer og kultur- og sprakbakgrunn besitter primaerhelsetjenesten, en kunnskap som vil
vaere verdifull ogsa i spesialisthelsetjenesten, spesielt for samiske pasienter.

Til tross for digitale journalsystemer bade i primaerhelsetjenesten og i spesialisthelsetjenesten er det
sveert vanskelig a innhente kunnskap om pasienten pa tvers av tjenesteniva. Systemene snakker i
sveert liten grad med hverandre og pasienten ma i de fleste tilfeller selv fortelle om sin kultur- og
sprakbakgrunn.

Det er et behov for & intensivere arbeidet med a fa disse systemene til 8 samhandle og kommunisere
med hverandre slik at man i spesialisthelsetjenesten kan fa tilgang til primaerhelsetjenestens kunnskap
om pasienten og primaerhelsetjenesten fa tilgang til spesialisthelsetjenestenes utredninger,
vurderinger og behandlinger. Ved bedre digital samhandling mellom spesialisthelsetjenesten og
primaerhelsetjenesten vil samiske pasienter ha et bedre utgangspunkt for utredninger, vurderinger og
behandlinger i spesialisthelsetjenesten med utgangspunkt i egen kultur- og sprakforstaelse.

2. Utarbeide en strategi for gkt kvalitet og kompetanse i spesialisthelsetjenesten.
Det er behov for en betydelig kompetanseheving som omhandler kunnskapen om samiske sprak,
samisk kultur og kunnskap om samisk helse.

En strategi for & bedre kvalitet pa helsetjenestene til den samiske befolkningen, samt sgrge for @kt
kompetanse i sprak og kulturforstaelse og forstaelsen om samisk helse blant helsepersonell
innebeerer en rekke tiltak. Det innebaerer blant annet & utvikle nye tilbud, synliggjgre samiske
pasienters behov pa ulike mater, bidra til opplaering, serge for samhandling mellom helsepersonell og
mellom tjenestenivaer, ta i bruk ny teknologi, samt opprettholde og styrke eksisterende tiltak.

Av mulige strategier her kan nevnes:

I. Styrke og utvikle Sami klinihkka og SANKS sin nasjonale funksjon

II. Det bar avholdes arlige samarbeidsmgter mellom RHF og samiske kommuner

lll. RHF evt. sykehusene bar ha en sykepleier/helsepersonell som fungerer som kontaktperson og
koordinator for samiske pasienter

IV. Opprette samiske helseteam med samisk helsepersonell som tilhgrer bade farste- og
andrelinjetjenesten

V. Kompetansebygging blant helsepersonell om samisk helse ma settes i system. Blant annet det &
synliggjere bade levekar og helseutfordringer blant deler av den samiske befolkning. Dette mainnii all
utdanning av helsepersonell, samt opplaering i kommuner og sykehus

VI. Utvikle samisk tolketjeneste til et nasjonalt tilbud pa nord-, s@r- og lulesamisk

VII. Opprette regionale og nasjonale samiske fag- og brukernettverk

3. Utarbeidelse av en nasjonal handlingsplan for samiske helsetjenester som omfatter kommune- og
spesialisthelsetjenesten

Sametinget mener at det ma utarbeides en nasjonal handlingsplan med en rekke handlings- og
tiltaksplaner for helsetjenester til den samiske befolkning. Denne bgr utvikles i naert samarbeid med
samiske helsefagmiljg og Sametinget.

4. Overordnet organisering av samiske spesialisthelsetjeneste

Sametinget merker seg strategidokumentets fire modeller for videreutvikling og organisering av
samiske spesialisthelsetjenester. Sametinget mener at sikring av likeverdige tjenester for den samiske
befolkning ma utredes og planlegges med en modell, der samers rett til planlegging, utforming og
organisering av helsetjenester ivaretas og sikres. Modellen ma ta utgangspunkt i eksisterende
samiske institusjoner som Sami klinihkka, og vaere forankret hos nasjonale myndigheter og
Sametinget.

Sametinget er innforstatt med at utvikling av en modell kan veere tidkrevende. Slike modeller skal

utredes bade juridisk, faglig og skonomisk. Det er ogsa behov for en ressurskartlegging for & se
hvilken kompetanse har vi i det samiske samfunnet for & utvikle en modell som ivaretar samers
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autonomi og selvbestemmelse innen spesialisthelsetjenester. Det ma derfor jobbes videre med en
overordnet organisering av samiske spesialisthelsetjeneste, men innen en modell er avklart og
skissert ma dagens modell med Sami klinihkka og SANKS sin nasjonale funksjon videreutvikles og

styrkes.

Saken pabegynt 27.08.20 kI.09.00

Votering

Av 39 representanter var 36 til stede. Voteringen ble giennomfart i falgende rekkefglge:

Forslag 2 ble forkastet med 35 mot 1 stemmer
Forslag 3 ble forkastet med 31 mot 5 stemmer
Forslag 1 ble vedtatt med 31 mot 5 stemmer

Oppvekst-, omsorg- og utdanningskomiteens tilradning ble vedtatt med 31 mot 5 stemmer

Protokolltilfersler

Det ble ikke fremmet noen protokolltilfarsler i saken.

Taleliste og replikkordskifte

Innlegg

Replikk

1 |Aili Guttorm, saksordfarer

Jorn Are Gaski

Lars Filip Paulsen

Aili Guttorm

2 |Arthur Johan Tarfoss

Hans Ole Eira

Arthur Johan Tarfoss

3 [Jorn Are Gaski

Lars Filip Paulsen

Aili Guttorm

Jorn Are Gaski

4 |Hans Ole Eira

Lars Filip Paulsen

Ann-Elise Finbog

Hans Ole Eira

O

Berit Marie P. E. Eira

2}

Fransisca K Herbst

Runar Myrnes Balto

7 |Mikkel Eskil Mikkelsen

Lars Filip Paulsen

Klemet Erland Heetta

Mikkel Eskil Mikkelsen

oo

Runar Myrnes Balto

9 (Jorn Are Gaski

Lars Filip Paulsen, til
forretningsorden

10 |Lars Filip Paulsen

Jorn Are Gaski

Hans Ole Eira

Runar Myrnes Balto

Lars Filip Paulsen

11 [Sandra Marja West

Lars Filip Paulsen

Sandra Marja West

12 |Elisabeth Erke

13 |Piera Heaika Muotka

14 [Jorn Are Gaski

Hans Ole Eira
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15 [Runar Myrnes Balto Nancy Porsanger Anti
16 [Fransisca K Herbst
17 |Aili Guttorm, saksordfarer

SP - vedtak:

Sametingets vedtak tar utgangspunkt i at samiske pasienter har rett til likeverdige helsetjenester pa lik
linje med den gvrige befolkning. Sentrale myndigheter er forpliktet gjennom norske lover og
internasjonale konvensjoner til a tilby likeverdige helsetjenester til den samiske befolkningen. Gjennom
ratifiseringen av ILO 169 har norske myndigheter anerkjent at samene har en seerstilling som urfolk.
Dermed har myndighetene forpliktet seg til & legge til rette for at samene skal ha mulighet til a ta vare
pa og utvikle sin kultur og samfunn pa egne premisser, ogsa innenfor utvikling av helsetjenester.

Sametinget er forngyd med at samers behov og tilnaerminger til egen helse tilpasset deres sprak,
kultur og samfunnsliv, anerkjennes gjennom en strategi for videreutvikling av spesialisthelsetjenester
til den samiske befolkningen. Sametinget deler strategirapportens syn om at organisering av
helsetjenester til urfolk som er basert pa urfolksverdier og selvstyre best vil ivareta Norges forpliktelser
iht. ILO-konvensjonen nr. 169 art. 25 «utforming og gjennomfaring av helsetienester for urfolk skal
skje under urfolks eget ansvar og kontroll».

Sametinget slar fast at dagens organisering av samiske spesialisthelsetjenester ikke oppfyller samers
rett som urfolk, deriblant retten til selvbestemmelse i planlegging, utforming og organisering av
helsetjenester. Sami Klinihkka, som den eneste formelle samiske behandlingstjenesten, er i dag
gkonomisk og organisatorisk underlagt et underliggende helseforetak, og prisgitt foretakets
utfordringer og prioriteringer til enhver tid. Det er heller ikke reell samisk medvirkning i styring av
helseforetakene, da Sametinget kun har forslagsrett pa styrerepresentanter.

Sametinget merker seg strategidokumentets fire modeller for videreutvikling og organisering av
samiske spesialisthelsetjenester, men vurderer ingen av modellene som tilfredsstillende, da de ikke
oppfyller samers rett til selvbestemmelse og retten til & definere utfordringer, lgsninger og hvilke
prioriteringer som skal gjgres. Sametinget er positiv til tiltak for a styrke Sami klinihkka, men mener at
enkeltstaende tiltak ikke vil gi Sami klinihkka nadvendig forutsigbarhet. Sametinget mener derfor at
Sami klinihkka ma gis starre selvstendighet over definering av behov, planlegging og utforming av
tienestene.

Sametinget mener at sikring av likeverdige tjenester for den samiske befolkning ma utredes og
planlegges som en egen modell, der samers rett til planlegging, utforming og organisering av
helsetjenester ivaretas og sikres. Modellen ma ta utgangspunkt i eksisterende samiske institusjoner
som Sami klinihkka, og vaere forankret hos nasjonale myndigheter og Sametinget.

Modellen forutsetter eget styre og budsjett. Styret ma reflektere de ulike samiske omradene, og pa
den maten sikre medbestemmelse for samer over hele landet. Tilbudet ma formes ut ifra reelle behov i
de ulike samiske samfunn, ved at de forskjellige samiske omradene er med pa & forme tjenesten.

Sametinget er innforstatt med at utvikling av en ny modell kan veere tidkrevende. | pavente av en slik
organisasjonsmodell ma eksisterende samiske spesialisthelsetjenester som Sami Klinihkka flyttes
direkte under Helse Nord RHF (modell 2) som en midlertidig lasning i pavente av en utredning og ny
"modell 5".

Sametinget mener ogsa at endring i organisasjonsstruktur for etablerte samiske helsetjenester, ikke
fratar andre helseforetak ansvaret for samiske pasienter i deres distrikt. | dag er det begrenset tilgang
pa samiske fagfolk, og samiske spesialisthelsetjenester vil ikke kunne dekke alle fagomrader. Ogsa en
samisk spesialisthelsetjeneste vil matte prioritere hvilke tilbud som etableres. Gvrige helseforetak ma
derfor fortsatt forpliktes pa a tilrettelegge sine tjenester spraklig og kulturelt.

Samisk spesialisthelsetjeneste som Sami klinihkka ma organisere og forme innholdet i tjenesten slik at
de nar samer fra alle omrader, blant annet ved & etablere flere lokale samiske enheter, som de i dag
har i lule- og s@rsamiske omrader. Dette gir naerhet til tjenesten, og er viktig for lokal oppbygging av
samiske helsetjenester. Naerhet til behandlingstjenester er viktig. Sametinget er opptatt av at samiske
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bosetningsmeanstre og lang avstand til sykehus ikke skal veere til hinder for likeverdige og trygge
helsetjenester. Samer som bor i tradisjonelle samiske bosetningsomrader har ofte lang vei til sykehus.
Dette farer til at tilgjengeligheten til sykehus og @vrige helsetjenester blir mindre. Dette er szerlig
bekymringsfullt nar det gjelder tilgang til beredskap og fullverdige akuttjenester.

Sametinget statter strategidokumentet i at det er et stort behov for a styrke kompetanse om samisk
sprak og kultur i spesialisthelsetjenesten, og er forngyd med at dette felges opp med tiltak for
kompetanseheving. Styrking av samisk sprak- og kulturkompetanse er en forutsetning for likeverdige
tjenester og for en god utvikling av tjenestetilbudet til samiske pasienter. Sametinget har derfor
konsultert inn samisk kompetanse- og kunnskapskrav i utdanningsforskrifter for hgyere utdanning i
helse, sosial og barnevern. Videre er det viktig at Sami klinihkka fortsatt har en egen enhet for
forskning og utviklingsarbeid (FoU), som gjar prioriteringer pa forskning og utviklingsarbeid innen
samisk helse.

Sametinget statter ogsa strategirapporten i at det bgr utvikles handlings- og tiltaksplaner for
helsetjenester til den samiske befolkning. Disse méa utvikles i neert samarbeid med samiske
helsefagmiljg og Sametinget. Handlingsplaner er viktige for at tjenestetilbudene til samiske pasienter
ikke fremstar som fragmentert og tilfeldig, men som helhetlige og strategiske lap bygd og formet pa
utfordringer og behov vi ser i det samiske samfunnet. Sametinget har erfaringer pa at tjenesteutvikling
og utvikling av kunnskap ivaretas best i robuste samiske fagmiljger, der man har en grunnleggende
kjennskap til samisk sprak, kultur og samfunnsliv.

Organiseringen og utfgrelse av helsetjenester til samiske pasienter vil ha innvirkning pa hvordan
norske helsemyndigheter lykkes i & oppfylle sine forpliktelser. Gitt at spraklige og kulturelt tilpassede
helsetjenester inngar som sentrale nasjonale mal, bar dette ogsé gjenspeiles gjennom
organisasjonsstrukturen. Utfaring av tjenesten og den overordnede organisasjonsstrukturen ma speile
samers rett til selvbestemmelse.

Saken ble avsluttet 27.08.20 kI.11.00
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Dokument tilsendt fra Ester Marie Fjellheim i forbindelse med behandling av
sak 82-2021 Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen

Historisk oversikt over oppbyggingen av dagens "Sami klinihkka"

Samiske leger og helsearbeidere har siden midten av 80-tallet lagt ned mye arbeid og tid i
utviklingen av en helsetjeneste for den samiske befolkningen. Mye av dette skjedde gjennom
arbeidet til Samisk legeforening med god stg@tte fra andre helsearbeidere. Det tok nesten 40
ar og mange utredninger a organisere av spesialisthelsetjenestene i en felles enhet- Sdmi
klinihkka. Om dette gagner hele den samiske befolkningen med sin organisering, gjenstar a
se.

| Karasjok var det i 1984 etablert en barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk (BUP) og
etterhvert Psykiatrisk ungdomsteam (PUT). | tillegg var Finnmarksklinikken for de med
rusproblematikk etablert tidligere. | Lakselv var det en voksenpsykiatrisk poliklinikk og en
dggnenhet. | 1987 ble Spesialistlegesenteret innen somatiske spesialisthelsetjenester
etablert i Karasjok, fgrst som en privat klinikk som etter hvert ble overtatt av Finnmark
fylkeskommune og deretter Finnmarkssykehuset. Alle disse institusjonene som var lokalisert
i samiske omrader, hadde den samiske befolkningen som en malgruppe, men ikke alene
dette.

Etter Mangfold og likeverd - Regjeringens handlingsplan for helse- og sosialtjenester til den
samiske befolkningen i Norge 2001-2005 - og samtidig med opprettelse av
helseforetakene, ble SANKS opprettet. Organisatorisk slo man sammen Voksenpsykiatrisk
poliklinikk og dggnenheten i Lakselv, og BUP og PUT i Karasjok til en institusjon- SANKS- i
2002. Samtidig ble det gitt midler til 3 opprette Familieavdelingen og FoU (Forskning og
utvikling) avdeling ved SANKS. FoU fikk midler til flere stillinger, samt 2 millioner til et
forskningsfond som skulle deles ut hvert ar. SANKS ble ogsa benevnt som Samisk
kompetansesenter.

| denne perioden var det et ungdomshjem i Karasjok som brant ned. Det var mye diskusjoner
om hvorvidt det skulle bygges opp igjen og hvor det eventuelt skulle bygges. Fagfolk begynte
da 3d arbeide for at det skulle legges til SANKS. Psykiatrien i Alta gnsket at det skulle legges dit
og det var harde diskusjoner og mye lobbyvirksomhet, men til sist ble det bestemt at det
skulle til SANKS. Hovedargumentet fra samisk side var at det ikke fantes noen
behandlingsinstitusjon innen psykisk helsevern for samiske barn og ungdom etter at Seida
jok behandlingshjem i Tana ble lagt ned. Ikke-samiske barn og ungdom hadde et tilbud ved
UNN i Tromsg. Den ungdomspsykiatriske avdelingen (UPA) var ferdig bygd i 2008, men
apnet ikke fgr aret etter.

| denne perioden var Regjeringens Opptrappingsplanen for psykiatri i gang. Det ble gitt mye
midler til psykisk helse i denne perioden, bade til menneskelige ressurser, men ogsa til
bygging av nye bygg eller oppussing av gamle bygg. SANKS fikk egne opptrappingsmidler og
brukte dermed ikke noe av det som ellers ble gitt til Finnmark. Mye av midlene SANKS hadde
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fatt bevilget ble ikke brukt opp i denne perioden og de opparbeidet seg derfor et fond pa
over 6 mil. kr. Samtidig drgftet man stadig hvordan man skulle kunne gi et bedre tilbud til
samer utenfor Finnmark. Det ble opprettet et prosjekt, kalt Nasjonalt team med 4 stillinger,
hvorav 2 lokalisert i Tysfjord, 1 pa Snasa og prosjektleder i Bodg. Det var mye brak med
Finnmarkssykehuset hvorvidt teamet skulle vaere permanent. Hgsten 2013 ga davaerende
direktgr (Hans Petter Fundingsrud) beskjed om at teamet skulle legges ned, en beslutning
som ble omgjort Helse Nord og direktgr Lars Vorland. Teamet ble opprettet pa nytt og da
med 2 ekstra stillinger. | etterkant har Vorland og Helse Nord bevilget 3 stillinger til teamet
som na brukes til 3 fglge Sannhetskommisjonens arbeid. To av disse stillingene er tenkt
plassert i Tromsg. | 2014 ble SANKS av Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) godkjent
som et eget kompetansetjeneste som ogsa inkluderte et behandlingstilbud for alle samer i
Norge.

| 2013 ble det startet en stor omstilling i Klinikk psykisk helsevern i Finnmark. Et av
omstillingsprosjektene ble kalt Samisk helsepark og lege Siv Kvernmo, UNN/UIT ledet dette
prosjektet. En av konklusjonene var at de to institusjonene i Lakselv burde flyttes til Karasjok
slik at man ble samlokalisert. Dette for a styrke det faglige miljget og samordne
spesialisthelsetjenestene til den samiske befolkningen. | Karasjok var det flere fast ansatte
spesialister, i tillegg til at omtrent dobbelt sa mange ansatte var samisktalende som i Lakselv.
Direktgren i Finnmarkssykehuset gikk mot innstillingen og forslo at Finnmarksklinikken skulle
flyttes fra Karasjok til Lakselv og samlokaliseres med dggnenheten og VOP. Det var imidlertid
styret i Finnmarkssykehuset som skulle avgjgre dette og etter mye press, blant annet fra
Sametinget, ble det vedtatt at Samisk helsepark matte utredes bedre fgr man tok en
beslutning. Det ble satt av veldig kort tid, til arbeidet. | mellomtiden fikk Finnmarkssykehuset
ny direktgr gikk inn for at Finnmarksklinikken burde legges inn under SANKS slik at
kompetansetjenesten ogsa kunne inkludere rusbehandling i tilboudet. Og slik ble det. Fra og
med da hadde SANKS bade poliklinikk og dggnenhet for barn, unge og voksne, et tilbud
innen rus- og avhengighetsmedisin samt en FoU-avdeling med flere forskere med doktorgrad
(ca. 9) og stipendiater. FoU-avdelingen var viktig bade for forskning, men ogsa for
kompetanseheving og kursing av behandlere, pasienter og andre utenfor SANKS.

SANKS utviklet etter hvert behandlingsmetoder som var tilrettelagt for en samisk befolkning.
Man var fleksibel, tok imot pasienter uten henvisning og relativt raskt. Man var aktive pa
forskjellige kanaler for a fortelle om SANKS og tilbudet. Flere og flere pasienter fra andre
deler av Sdpmi begynte a henvende seg til SANKS. Etterhvert kom det ogsa pasienter fra
finsk og svensk side. Man inngikk samarbeidsavtaler om pasientbehandling med Region
Jamtland Harjedalen i Sverige og etter hvert Dalarne, Norrbotten og Vasterbotten lan.

I innstillingen til Samisk helsepark var ogsa et av hovedpunktene at man skulle integrere
somatikk og psykisk helsevern i en klinikk. Utvalget foreslo at det skulle opprettes nye
stillinger og team, som f.eks. Geriatrisk team som skulle vaere et tilbud til hele den samiske
befolkningen. Videre forslo man a styrke rehabiliteringstilbudet og fysikalsk medisin samt
stillinger innen kvinnesykdommer og barnemedisin.

Sami klinihkka ble opprettet som en del av Finnmarkssykehuset i januar 2020. Somatikk,
psykisk helse og avhengighetsmedisin ble integrert i en klinikk.
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Den HOD oppnevnte strategigruppen for det Spesialisthelsetjenester til den samiske
befolkningen, med samiske representanter fra bla Sametinget, Samisk legeforening,
fagmiljgene samt representanter fra alle de regionale helseforetakene, konserntillitsvalgte
og brukerorganisasjoner, la varen 2020 fram sin innstilling. Utvalgets innstilling ble delvis
tatt til fglge av styrene i RHFene. De samiske representantene gikk inn for @ organisere Sami
klinihkka utenfor Finnmarkssykehuset pga det nasjonale ansvaret Sami klinihkka har for alle
samer i Norge. Dette ble ikke vedtatt av de regionale helseforetaksstyrene og man sluttet
seg til Modell 1 som medfgrer samme organisering som tidligere, nemlig under
Finnmarkssykehuset HF.

Helse Nord vedtok fglgende i sitt styremgte den 26.08.20:

1. Styret slutter seg til strategidokumentet «Spesialisthelsetjenester til den samiske
befolkningen» og dokumentet oversendes oppdragsgiver Helse- og
omsorgsdepartementet med folgende prioriteringer:

o e Strategi for gkt kvalitet og kompetanse i spesialisthelsetjenesten
prioriteres i forste fase, i naert samarbeid med primaerhelsetjenesten.

o e Det utarbeides en nasjonal handlingsplan som omfatter helsetjenester til
den samiske befolkningen.

o e [ henhold til de regionale helseforetakenes sgrge for ansvar bgr det jobbes
videre med overordnet organisering av samiske spesialisthelsetjenester.
Modell 1, videreutvikling av dagens organisering, anbefales.

2. Styret konkluderer med at det kreves en betydelig kompetanseheving i
spesialisthelsetjenesten for d sikre at samiske pasienter far et tilfredsstillende
tilbud. Helse Nord RHF vil i samarbeid med Finnmarkssykehuset HF - Sdmi
klinihkka sette i gang et snarlig arbeid for d gke kvalitet og kompetanse i
spesialisthelsetjenesten.

3. Styret ber administrerende direktgr om d iverksette tiltak raskt i samarbeid med
Finnmarkssykehuset HF - Sdmi klinihkka, og se pd hvilke ressurser som ma til for d
fa dette gjennomfart.

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 116 av 309



[
HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 Kristina Lindstrgm Bodg, 3. september 2021

RBU-sak 83-2021 Nasjonal handlingsplan for Kkliniske studier 2021-2025

og oppfelging av Riksrevisjonens undersgkelse av
kliniske behandlingsstudier i helseforetakene
(dokument 3:9 (2020-2021), oppfelging av styresak 54-
2021

Innledning

Det vises til styresak 54 /2021 Strategi for forskning og innovasjon i Helse Nord 2021-
2025. Styret fattet fglgende vedtak i punkt 3. Styret ber adm. direktgr komme tilbake til
styret med en sak om Nasjonal handlingsplan for kliniske studier 2021-2025 og oppfplging
av Riksrevisjonens undersgkelse av kliniske behandlingsstudier i helseforetakene
(dokument 3:9 (2020-2021)).

Saken legges frem for styret 29. september. Saken er en orienteringssak og blir
presentert med vekt pa anbefalinger i undersgkelsen og oppgaver i handlingsplanen
som er direkte adressert til RHF-ene.

Riksrevisjonens undersgkelse av kliniske behandlingsstudier i helseforetakene
Lenke til rapport

Rapporten ble lagt frem 04.05.2021. Formalet med undersgkelsen har vert a vurdere
hvordan helseforetak og de regionale helse foretakene legger til rette for kliniske
behandlingsstudier?.

Hovedkonklusjoner i rapporten:

e Pasienters tilgang til kliniske behandlingsstudier er ikke god nok.

e Sveert fa pasienter rekrutteres til studier.

e Det er stor variasjon mellom helseforetak og sykdomsgrupper.

e Pasientene far ikke god nok informasjon om tilgjengelige studier.

¢ Kliniske behandlingsstudier er ikke tilstrekkelig integrert i pasientbehandlingen.

Undersgkelsen viser at det er fire faktorer som er seerlig viktig for at helsepersonell skal
kunne drive med studier: skjermet tid, forskningsstgtte, tilgang til rom og utstyr og

I Kliniske behandlingsstudier er forskning pa effekten av nye legemidler og behandlingsmetoder. Malet med
studiene er a gke kunnskapen om sykdommer som kan ramme oss, hvilke typer behandling som kan gis, og
hvilken behandling som er den beste.
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ledere som ser verdien av og prioriterer forskning. Rapporten har videre avdekket at
mange styrer har lite oppmerksomhet rettet mot forskning

Riksrevisjonens klare vurdering er at det er mulig d gke antallet kliniske
behandlingsstudier, og antallet studiepasienter som deltar i slike studier.

Riksrevisjonen anbefaler at:
helseforetakene
e vurderer om det gjgres nok for a sikre at pasienter blir informert om og vurdert
for tilgjengelige studier - ogsa studier utenfor deres eget helseforetak og egen
region paser at informasjonen om Kkliniske studier pa helsenorge.no er
fullstendig, oppdatert og kjent, og at den brukes av helsepersonell

e sgrger for at ledere legger til rette for kliniske behandlingsstudier, noe som blant
annet kan gjgres gjennom

o asgrge for tilstrekkelig forskningsstgtte, rom, utstyr og skjermet tid, slik
at helsepersonell har ngdvendig handlingsrom for a delta i og
gjennomfgre kliniske studier

o aha serlig oppmerksomhet pa klinikker og avdelinger som har potensial
for & delta i studier og inkludere pasienter i stgrre grad

de regionale helseforetakene
e vurderer om virkemiddelbruken er godt nok innrettet med tanke pa a gke
antallet studier og studiepasienter i egen region, ved blant annet a

o legge til rette for at mindre helseforetak kan delta i kliniske
behandlingsstudier

o ha serlig oppmerksomhet pa store helseforetak som har potensial for a
delta i studier og inkludere pasienter i stgrre grad

styrene i de regionale helseforetakene og helseforetakene
o styrker oppfglgingen av forskning og holder seg orientert om hvorvidt foretakets
mal om forskning nas

Helse- og omsorgsdepartementet og de regionale helseforetakene
o fglger opp om nettstedet helsenorge.no/kliniske-studier fungerer etter
intensjonen, og om nettstedet er et tilstrekkelig virkemiddel for at pasienter og
helsepersonell far likeverdig informasjon om tilgjengelige studier

En naermere beskrivelse av omfanget av studier mht. sykdomsgruppe og type studie,
samt deltakelse i studier er beskrevet i rapporten i hhv. kapittel 4 og 5.
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Nasjonal handlingsplan for kliniske studier 2021-2025 Lenke

Regjeringens handlingsplan for kliniske studier? ble lagt frem i januar 2021.
Handlingsplanen for kliniske studier har to hovedmal:

e Andelen pasienter i spesialisthelsetjenesten som deltar i kliniske studier skal
gkes til 5 prosent i 2025.
e Antallet kliniske studier skal dobles i perioden 2021-2025.

Planen har ni innsatsomrader og tiltak som RHF-ene har szerlig ansvar for:

Innsatsomrade 1: @kte muligheter for pasienter til 4 delta i kliniske studier
Det skal utvikles et bedre og mer mangfoldig tilbud av kliniske studier. Pasientens
medvirkning i og informasjon om kliniske studier skal styrkes.

RHF-ansvar:

Regjeringen vil at det utredes felles praksis for henvisning til kliniske studier i
utlandet.

Innsatsomrade 2: Kliniske studier er en del av pasientbehandlingen
Forutsetningene for a drive kliniske studier i sykehusene ma styrkes gjennom gkt
lederforankring, bedre infrastruktur, muligheter for forskning som karrierevei m.m.
Ny indikator for kliniske studier f.o.m. 2021 er et gkonomisk intensiv i arbeidet.
RHF-ansvar: Regjeringen vil at det etableres et verktgy for a synliggjgre kompetanse
og leveransedyktighet i giennomfgring av kliniske studier i sykehusene.
Innsatsomrade 3: Norsk helsetjeneste og naeringsliv i partnerskap

RHF i samarbeid med naeringslivet: Regjeringen vil etablere NorTrials

RHF, Innovasjon Norge og neringslivet: Regjeringen vil markedsfgre Norge som et
attraktivt utprgverland.

Innsatsomrade 4: Bedre radgivning og raskere godkjenning av kliniske studier
Regelverk, saksbehandling og prosesser som gjelder for kliniske studier skal i stgrre
grad effektiviseres og forenkles.

Innsatsomrade 5: Flere kliniske studier i de kommunale helse- og
omsorgstjenestene og den fylkeskommunale tannhelsetjenesten

RHF-ansvar: Regjeringen vil legge til rette for at forskningsstgttetjenester i
spesialisthelsetjenesten kan benyttes til kliniske studier i de kommunale helse- og
omsorgstjenestene.

Innsatsomrade 6 @kt kunnskap og kompetanse om kliniske studier

Flere helsepersonellgrupper ma ha kunnskap om kliniske studier. Det er et mal 4 fa
Klinisk forskning i leeringsmalene i LIS-utdanningen og i spesialistutdanningen.
Digitalt kurs i studiesykepleie er under utforming.

Innsatsomrade 7: Ruste Norge for fremtidens kliniske studier og
persontilpasset medisin

RHF-ansvar: Regjeringen vil etablere infrastruktur for genetisk presisjonsdiagnostikk
RHF, Helsedirektoratet og Direktoratet for e-helse: Regjeringen vil etablere et nasjonalt
genomsenter for persontilpasset medisin.

2 Handlingsplanen er en oppfelging av Helsenaringsmeldingen
https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/meld.-st.-18-20182019/id2639253/
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Innsatsomrade 8: Bedre bruk av helsedata i kliniske studier

Det skal legges til rette for bedre tilgang til og bruk av helsedata fra flere kilder og
registre. Helseanalyseplattformen og helsenorge.no skal videreutvikles for raskere
rekruttering av pasienter.

Innsatsomrade 9: @kt samarbeid om kliniske studier

Det nordiske samarbeidet skal viderefgres og styrkes. Internasjonalt samarbeid skal
styrkes gjennom deltakelse i Horisont Europa.

RHF-ansvar: Regjeringen vil at det lages et avtaleverk for gjennomfgring av kliniske
studier ved satellittsentre.

Vurdering

Riksrevisjonens rapport og handlingsplanen beskriver et generelt utfordringsbilde som
ogsa ligger til grunn for Helse Nords forsknings- og innovasjonsstrategi om
prioriteringer knyttet til klinisk forskning.

Var region ligger under nasjonale snitt-tall pa malingene for kliniske studier - se
styresak 172-2020/6. Helse Nord har derfor en searlig utfordring, med a gi vare
pasienter det samme likeverdige tilbudet som pasienter i andre regioner nar det gjelder
deltakelse i kliniske studier. Dette kommer i tillegg til de konkrete tiltakene fra
handlingsplanen som alle RHF skal jobbe med.

Handlingsplanens premiss er at forskning er og ma veare en integrert del av
virksomheten i sykehus. Pasientene skal i mye stgrre utstrekning enn i dag inkluderes i
kliniske studier. Dette bade for a fa til mer forskning og et stgrre kunnskapsgrunnlag
som igjen gir en bedre og tryggere pasientbehandling, og for at pasientene skal fa
tilgang til nye behandlingsmetoder. For a fa dette til ma forskning og kliniske studier fa
en mer sentral plassering i organisasjonen.

Samhandling mellom RHF-ene blir viktig for realisering av handlingsplanen, og flere av
oppgavene er til oppfglging i det interregionale fagdirektgrmgtet (gjelder seerlig
innsatsomrade 1, 3, 7 og 8).

NorTrials-sentre (innsatsomradde 3) er under etablering. Sentrene skal koordinere
klinisk forskning innenfor utvalgte omrader. Senteret i nord vil bli etablert i tilknytning
til UNN, og arbeidet med hvordan dette skal organiseres pagar.

Konklusjon

Riksrevisjonens rapport er tydelig pa at mye kan gjgres for a gke antall kliniske studier
og antall pasienter som deltar. Temaene og problematikken som lgftes frem i rapporten
og Regjeringens handlingsplan er adressert ogsa i Helse Nords forsknings- og
innovasjonsstrategi 2021-2025 gjennom definerte innsatsomrader. RHF-et vil i det
videre arbeidet ha en tett oppfglging av problematikken og prioriteringene knyttet til
klinisk forskning i dialog med helseforetakene i regionen og gvrige samarbeidspartnere
innen forskning. Dette samarbeidet inkluderer ogsa brukerne.
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Forslag til vedtak
Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til a fatte fglgende vedtak:

1. Regionalt brukerutvalg tar orienteringen om funnene i Riksrevisjonsrapporten, og
tiltakene i Handlingsplanen for kliniske studier til orientering.

2. Regionalt brukerutvalg mener at tilbudet om deltakelse i kliniske studier for
pasienter i Helse Nord ma forbedres, og ser fram til iverksetting av tiltak i regionen,

som det ogsa er lagt opp til i Helse Nords strategi for forskning og innovasjon 2021-
2025.

Bodg, 3. september 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr

Ikke trykt vedlegg
e Styresak 54/2021 Strategi for forskning og innovasjon i Helse Nord 2021-2025
e Riksrevisjonens undersgkelse av kliniske behandlingsstudier i helseforetakene.
Dokument 3:9 (2020-2021)
¢ Nasjonal handlingsplan for kliniske studier 2021-2025. Helse- og
omsorgsdepartementet.
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[
HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Saksnr.: Saksbeh./tlf.: Sted/dato:
2021/1015-2 Kristina Lindstrgm/93483077 Bodg, 3. september 2021

RBU-sak 84-2021 Oppnevning av observatgr til
Tildelingsutvalget 2021-2022

Formal

Oppnevning til Tildelingsutvalget gjgres for to ar om gangen. [ perioden 2019-2020 har
Ole-Marius Minde Johnsen vart brukerrepresentant med observatgrstatus i
Tildelingsutvalget, med Arne Vassbotn som vara. RBU bes oppnevne
brukerrepresentant og vara for neste toarsperiode (2021-2022).

Beslutningsgrunnlag

Tildelingsutvalget er et av to samarbeidsorgan mellom Helse Nord og universitetene
innen forskning. Universitetssamarbeidet (USAM) behandler saker innen forskning og
innovasjon pa strategisk niva. Tildelingsutvalget er opprettet for a ivareta tildeling av
midler pa prosjektniva, etter dpen utlysning av forskningsmidler med arlig sgknadsfrist
1. september.

Tildelingsutvalget bestar av tre medlemmer fra helseforetakene, tre medlemmer fra
universitetene, samt observatgr oppnevnt av Regionalt brukerutvalg.

Tildelingsutvalget mgtes én gang i aret og behandler:
1) Innstillingen fra de vitenskapelige vurderingskomitéene /hovedkomitéen som
har vurdert prosjektsgknadene
2) En samlet innstilling fra sekretariat/utvalgsleder

Oppgaven er relativt omfattende, med en betydelig mengde sakspapirer og det er ogsa
forventet at vedkommende er godt kjent med Helse Nords forsknings- og
innovasjonsstrategi 2021-2025.

Oppdraget godtgjgres etter samme praksis som forrige periode, dvs. at i tillegg til
mgtehonorar innvilges inntil 4 timer forarbeid. far mgtet, i tillegg til medgatt mgtetid.

Gjennomgdende representasjon med USAM gnskes unngatt, og det kan derfor ikke
oppnevnes noen til Tildelingsutvalget som allerede er faste eller mye brukte
vararepresentanter i USAM.

Mgtet i Tildelingsutvalget er berammet til uke 48.

Forslag til vedtak:
Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til a fatte fglgende vedtak:

1. Som brukerrepresentant med observatgrstatus til Tildelingsutvalget 2021-2022
oppnevnes XX. Som vararepresentant oppnevnes YY.
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Bodg, den 3. september 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr
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HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Saksnr.: Tove Sgrensen/tlf.: Sted/dato:
2021/1015-2 navn, 91 19 56 96 Bodg, 3. september 2021

RBU-sak 85-2021 Oppnevning av brukerrepresentanter til
brukerpanel for digitale pasient- og samhandlingstjenester

i Helse Nord.

Formal
Oppnevning av brukerrepresentanter til brukerpanel for digitale pasient- og
samhandlingstjenester i Helse Nord.

Beslutningsgrunnlag:

Helse Nord etablerte tjenesten «Pasientjournal» 10. desember 2015 pa den nasjonale
helseportalen helsenorge.no. Dette var den fgrste av flere tjenester som skal gke
pasientsikkerhet, bedre kvalitet i helsetjenesten og effektivisere sykehusets ressurser. |
dag har pasientene i Nord-Norge tilgang til Pasientjournal (sykehusjournalen),
Tilgangslogg (oversikt over hvilket helsepersonell som leser pasientens
helseinformasjon), Henvisningsstatus (oversikt over pasientforlgpet fra
fastlege/kommune til sykehus), Timeavtaler (informasjon om timen, mulighet til &
sende melding om timen og starte videotime) og digitale skjema om journal. I
Pasientjournal vises ogsa henvisninger og annen pasientinformasjon sendt fra fastleger
og kommuner. I 2021 skal prosjektet innfgre nye «Klart sprak» pasientbrev pa
helsenorge.nol. I dette utviklings- og implementeringsarbeidet er brukerkompetansen
sveert viktig.

For & sikre brukerkompetansen i prosjektet gnsker Helse Nord a etablere et brukepanel
i regionen. Brukerpanelet vil bli invitert til & bidra med synspunkt pa utviklingen av
digitale pasienttjenester i nord, bade pa hva som fungerer, hva vi ma vere serlig
oppmerksomme pa og hva som er aktuelle forbedringsomrader for befolkningen i
regionen. Det kan ogsa bli aktuelt a be brukerpanelet lese igjennom tekster og prgve ut
tjenester.

Tilbakemeldinger vil vaere pr e-post, telefon og/eller i digitale mgter. Det kan ogsa bli
aktuelt med et fysisk mgte. Prosjektet vil koordinere eventuelle forespgrsler fra andre
aktgrer som Norsk Helsenett / Helsenorge.

Det gnskes oppnevnt to representanter fra Regionalt brukerutvalg (RBU). Deltakerne i
brukerpanelet ma ha erfaring som pasient eller pargrende i spesialisthelsetjenesten og
bo i regionen. Vi gnsker et bredt sammensatt brukerpanel med hensyn til alder,
geografi, erfaringskompetanse og kulturbakgrunn. Kompetanse om samisk sprak og
kultur bgr vektlegges ved oppnevning.

1 https://helse-nord.no/digitale-pasienttjenester/nye-pasientbrev-kommer-i-2021
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Brukerrepresentantene bgr ha anledning til 4 bidra med inntil 20 timer pr ar.

Honorar vil bli gitt etter Helse Nord sine satser, og krav sendes via brukerkrav@helse-
nord.no.

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til  fatte fglgende vedtak:

Regionalt brukerutvalg oppnevner NN og NN (ungdomsrepresentant) til & delta i
brukerpanel for digitale pasient- og samhandlingstjenester i Helse Nord.

Bodg, 6. september 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr
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[
HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 Mietinen/ 47283081 Bodg, 03. september 2021

RBU-sak 86-2021 Oppnevning av brukerrepresentant til Fagrad

for fgdselshjelp og kvinnesykdommer

Formal
Formal med saken er d invitere en ny brukerrepresentant til Fagrad for fgdselshjelp og
kvinnesykdommer da Randi Nilsen har formidlet at hun gar ut av fagradet.

Bakgrunn/beslutningsgrunnlag

Fagrad for fgdselshjelp og kvinnesykdommer er et aktivt fagrad som behandler aktuelle
oppdrag fra fagdirektgren og problemstillinger innenfor fagomradet. Sa langt i ar har vi
behandlet oppdrag i Oppdragsdokument for 2021. Innfgring av ultralyd til gravide i
fgrste trimester og tilbud om NIPT test (non invasiv prenatal test) for utvalgte grupper i
den offentlige helsetjenesten har veert en sak som skal fglges videre av fagradet.

Mandat for fagrad i Helse Nord ligger som referanse. Fagradet for fgdselshjelp og

kvinnesykdommer har planlagt neste mgte i Bodg 14.10.2021 med fysisk oppmgte om
smittesituasjon tillater det.

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til 4 fatte fglgende vedtak:

1. Regionalt brukerutvalg oppnevner NN som brukerrepresentant til Fagrad for
fadselshjelp og kvinnesykdommer

Bodg, den 3. september 2021

Cecilie Daae
Adm. direktgr

Referanser
Mandatet til fagrad (https://helse-nord.no/helsefaglig/fagrad-og-fagnettverk/hva-er-
et-fagrad-mandat)
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HELSE NORD

Mgtedato: 14 september 2021
Saksnr.: Saksbeh./tlf.: Sted/dato:
2020/758-3 Tollali / 90945509 Bodg, 31. august 2021

RBU-sak 87-2021 Hvordan skal vi tilby persontilpasset medisin i

Helse Nord? - rapport fra Regional arbeidsgruppe

Formal

Formalet med saken er a informere Regionalt brukerutvalg om innholdet i utrednings og
konosepfaserrapporten fra mars 2021 (vedlegg), som gir forslag til organisering og
utvikling av persontilpasset medisin (PM) i var helseregion. Rapporten setter kurs for
arbeidet med PM i Helse Nord, slik at vi i fremtiden vil kunne benytte tilgjengelige metoder
for molekyleer diagnostikk og andre data for a gi den behandlingen som er best for alle
pasientene i Helse Nords ansvarsomrade.

Sakens innhold og problemstillinger

[ 2018 stilte Helse- og omsorgsdepartementet krav til de Regionale helseforetakene a sikre
etablering og drift av infrastruktur som legger til rette for utvikling og bruk av molekylaere
tester, gen-paneler og biomarkgrer i persontilpasset behandling.

Rapporten er svar pa et mandat gitt av Direktgrmgtet i Helse Nord den 11. mars 2020.
Arbeidet er utfgrt av regional prosjektgruppe for persontilpasset medisin under ledelse av
Rune Sundset, leder av PET!-senteret ved UNN. Prosjektgruppen vart sammensatt av
fagpersoner fra alle helseforetak i regionen (Helgelandsykehuset (HSYK),
Nordlandssykehuset (NLSH), Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN),
Finnmarksykehuset (FSYK), Sykehusapotek Nord (SANO), Helse Nord IKT (HN-IKT)) samt
Universitetet i Tromsg - Norges arktiske universitet (UiT).

Prosjektgruppen har hatt to brukerrepresentanter, begge utpekt av Regionalt brukerutvalg
(RBU). Representant for de tillitsvalgte har vaert konserntillitsvalgt for Unio2i Helse Nord
(Sissel Alterskjeer). Styringsgruppen for arbeidet har vaert Helse Nords fagsjefmgte, i tillegg
til konserntillitsvalgt for LO Stat i Helse Nord (Kari Sandnes).

Onkolog Per Eystein Lgnning uttalte til Dagens Medisin i 2016 at «den dyreste
behandlingen er den som ikke virker» (Lgnning, 2016). Desverre har kun et fatall pasienter
god effekt av medisin. Den dyreste behandlingen er ikke den som koster mest, men den som
ikke virker.

Persontilpasset medisin (PM) er en ny @ra i medisin hvor det sgkes etter prediktive3
faktorer (markgrer) for a velge ut hvilke pasienter som vil ha nytte av en gitt behandling,
slik at pasienter som ikke vil ha nytte av behandlingen unngar uvirksom behandling.

L PET star for positronemisjonstomografi. Det er en metode for a fremstille funksjoner og biokjemiske
prosesser i levende vev ved hjep av radioaktivt merket sporstoff. PET/CT har stor verdi f.eks innenfor
kreftdiagnostikk og for undersgkelser av hjernen.

2 Norges stgrste hovedorganisasjon for universitets- og hgyskoleutdannede

3 Prediktiv betyr fremtidsbeskrivende, og brukes om noe som er egnet til eller har som funksjon & forutsi.
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Arbeidsgruppen peker pad behovet for et Igft innen teknologi (herunder datafangst,
datalagring og analyseverktgy), gkt kompetanse pa analyse, statistikk, IKT og
bioinformatikk samt gkt klinisk og diagnostisk personell for at vi skal kunne etablere et
velfungerende tilbud innen PM. Satsningen innen PM vil kreve investeringer og
kostnadsdrivende studier, men likevel veere kostnadsbesparende i det lange lgp. Helse Nord
bgr derfor bidra i denne utviklingen.

Investeringer innen teknologi og personell bgr ogsa sees i sammenheng med andre
prioriterte omrader, som f.eks tiltak etter endringene i bioteknologilovgivningen*.

Rapporten skisserer videre organisering gjennom et regionalt senter for persontilpasset
medisin ved Universitetssykehuset Nord-Norge, og et regionalt fagrad som ogsa vil ga inn i
en nasjonal struktur.
Forslag til vedtak
Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til a fatte fglgende vedtak:

1. Regionalt brukerutvalg tar rapporten om persontilpasset medisin til orientering

2. Ngdvendige prioriteringer og investeringer og ma tas inn i budsjettarbeidet i
arene framover

Bodg, 7. September 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr

Vedlegg:
Rapport: Hvordan skal vi tilby persontilpasset medisin i Helse Nord? — utrednings- og
konseptfaserapport. Versjon 1.0. Mars 2021

4 Se f.eks. https://www.regjeringen.no/no/aktuelt/endringer-i-bioteknologiloven-fra-1.-juli/id2721705/
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Forord

Onkolog Per Eystein Lgnning uttalte til Dagens Medisin i 2016 at «den dyreste behandlingen
er den som ikke virker» (Lgnning, 2016). Dessverre har kun et fatall av pasienter god effekt

av medisin. Den dyreste behandlingen er ikke den som koster mest, men den som ikke virker.

Persontilpasset medisin (PM) er en ny ara i medisin hvor det sgkes etter prediktive faktorer
for & velge ut de pasienter som har nytte av behandlingen. Malet er & finne markgrer som kan

benyttes til & selektere pasienter slik at mange pasienter slipper a fa uvirksom behandling.

Satsningen innen PM vil kreve investeringer og kostnadsdrivende studier, men veere
kostnadsbesparende i det lange lgp. Helse Nord bgr veere med i utviklingen. Denne rapporten
gir forslag til organisering og utvikling av persontilpasset medisin i var helseregion.

Rapporten er svar pa et mandat gitt av Direktgrmgatet i Helse Nord den 11. mars 2020. Arbeid
er utfgrt av regional prosjektgruppe for persontilpasset medisin under ledelse av Rune
Sundset, leder av PET-senter ved UNN. Prosjektgruppen veert sammensatt av fagpersoner fra
alle helseforetak i regionen (Helgelandsykehuset (HSYK), Nordlandssykehuset (NLSH),
Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN), Finnmarksykehuset (FSYK), Sykehusapotek Nord
(SANO), Helse Nord IKT (HN-IKT)) samt Universitetet i Tromsg — Norges arktiske
universitet (UiT). Det har dessverre ikke lyktes a fa pa plass representant fra fastlege. En av
vare brukerrepresentanter har tidligere vert fastlege slik at denne funksjonen likevel er delvis
dekket. Vare to brukerrepresentanter er begge utpekt av regionalt brukerutvalg (RBU).
Prosjektgruppen har ogsa tillitsvalgte inkludert i form av konserntillitsvalgt for Unio i Helse
Nord (Sissel Alterskjer). Styringsgruppen for arbeidet har veert Helse Nords fagsjefmatet, i
tillegg til konserntillitsvalgt for LO Stat i Helse Nord (Kari Sandnes), under ledelse av
fagdirektgr Geir Tollali.

| 2018 stilte Helse- og omsorgsdepartementet krav til de regionale helseforetakene om at de
matte sikre etablering og drift av infrastruktur som kan legge til rette for utvikling og bruk av
molekylere tester, gen-paneler og biomarkerer i persontilpasset behandling. Malet med denne
rapporten er a sette en kurs for arbeidet med persontilpasset medisin i Helse Nord slik at vi i
fremtiden vil veere i stand til a benytte tilgjengelige metoder for molekylear diagnostikk og

alle andre data til & gi den behandlingen som er best for akkurat deg.
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Medlemmer i prosjektgruppen

Det har i alt vaert 8 mater i prosjektgruppen. | tillegg har det veert mgter i undergrupper av

prosjektgruppen. Oversikten under viser deltagerne i prosjektgruppen.
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Sammendrag

Helsedirektoratet har utarbeidet en nasjonal strategi som skal bidra til utvikling og
implementering av persontilpasset medisin (PM) i helsetjenesten. Strategien er utarbeidet pa

oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) og gjelder for perioden 2017-2021.

| oppdragsdokumentet for 2018 har HOD palagt de regionale helseforetakene a sikre
etablering og drift av infrastruktur som kan legge til rette for utvikling innen PM i trad med

den nasjonale strategien.

For & kunne svare ut oppdraget gitt av HOD har Helse Nord etablert en prosjektgruppe som
har som mandat & kartlegge hvilke ressurser og miljg som eksisterer i regionen i dag samt
kartlegge hvilke behov en ser for seg i et femars perspektiv pa infrastruktur, teknologi og
kompetanse. | tillegg skal prosjektgruppen komme med forslag til hvordan denne type

helsetjeneste kan organiseres i regionen.

For a kartlegge hva som finnes i regionen fra far har vi benyttet oss av en sparreundersgkelse
for & na ut til alle aktuelle fagmiljger i var helseregion. For & fa dybdekunnskap pa utvalgte
fagomrader, benyttet vi oss av et utvidet sparreskjema der respondentene ble bedt om & gi en
utdypende analyse innen eget fagomrade i lys av PM. Gjennom bruk av fokusgrupper har vi
diskutert ulike organisasjonsformer som kan veere aktuelle for Helse Nord. I tillegg har vi
arbeidet i undergrupper med de mest sentrale behovene som kom frem under var

sparreundersgkelse og hvor vi har skissert forslag til tiltak for de neermeste arene.

Rapportutkastet var ute pa ordiner hgring fra 18. desember -20 til 27. januar -21. Nord
Universitet var dessverre utelatt fra den ordinare hgringsrunden, men fikk rapporten til hgring
mellom 26. februar og 10. mars -21. Det kom inn 11 hgringsinnspill som i all hovedsak er
blitt imgtekommet. Alle innspill fremkommer vedlegg 8.5 systematisert etter spesifikke
sparsmal som ble stilt til hgringsutkastet. | etterkant av hgringsrunden er det blitt utarbeidet

en kostnadsanalyse. Denne presenteres i den endelige rapporten i kapittel 5.

Vare hovedfunn er at det vil kreve et lgft innen teknologi herunder datafangst, datalagring og
analyseverktay, gkt kompetanse pa analyse, statistikk, IKT og bioinformatikk samt gkt klinisk

og diagnostisk personell for at et velfungerende tilbud innen PM skal kunne etableres.

Vi konkluderer med at PM ma organiseres med Senter for PM for a oppna en daglig operativ

effekt. Senteret bar lokaliseres i UNN. I tillegg anbefaler vi etablering av et regionalt fagrad,
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med representanter fra alle HF og andre aktuelle organisasjoner, som vil gi rad og veiledning
til fagdirektar i Helse Nord samt pase at arbeidsprosesser i Senter for PM har et regionalt
perspektiv. Leder av fagradet vil delta i det nasjonale kompetansenettverket og vere
bindeledd opp mot de interregionale og nasjonale prosesser. Det vil ogsa vare behov for a
vurdere en samorganisering av diagnostisk utstyr innen gensekvensering i en regional
kjernefasilitet for presisjonsdiagnostikk og pase riktig niva at regionalisering av infrastruktur

etter nasjonale feringer.
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1.0 Innledning

Persontilpasset medisin (ogsa kalt presisjonsmedisin), heretter forkortet til PM, fremstar som
en ny &ra innenfor medisin. Utviklingen av PM, som i gkende grad vil predikere
sykdomsforlgp og behandlingsrespons basert pa stadig starre mengder av biologisk
detaljinformasjon, vil kreve betydelige endringer som vil pavirke ledelse, utdanning,
forskning, innovasjon, ulike yrkesgrupper, bemanning, skonomi mm. Med dette gnsker vi &

rette sgkelyset mot hvordan vi skal kunne tilby PM i Helse Nord pa en best mulig mate.
1.1 Bakgrunn

I begynnelsen av det 20. arhundre var forventet levetid omentrent 35 ar, mens det mot slutten
av arhundret var steget til det dobbelte (Riley, 2005). Arsaken til gkt levetid er mangfoldig
men skyldes i stor grad forskning og teknologisk utvikling som har medfart bedre saniteere
forhold (f.eks. rent vann, kloakksystem), ny medisinsk behandling (f.eks. kirurgi), utvikling
av medikamenter (f.eks. antibiotika), nye bildediagnostiske metoder (f.eks. Rentgen, CT, MR,
PET), innfgringen av preventiv medisin (f.eks. vaksinasjonsprogram) og promotering av
helsebringende livsstil (f.eks. raykesluttkampanjer og treningsstudio). A leve lengre, og

fremdeles veere ved god helse, er et av menneskehetens starste gnske (Roser, 2013).

Er det & forvente at levetiden skal gke ytterligere? Den medisinske evolusjonen har muligens
fart oss til en forventet levealder som har nadd et maksimum av hva som er biologisk mulig. |
tillegg til at vi lever lengre, med de helseplager det medfarer, har den medisinske teknologien
medfart at vi ogsa kan leve lenge med sykdom. Dette gir oss en gkonomisk utfordring ved at
store deler av nasjonalbudsjett benyttes til helsesektoren for langvarig behandling av
pasienter. | fglge Statistisk Sentralbyra (Statistisk sentralbyra, 2020) brukte Norge 69.600
kroner i helseutgifter per innbygger (oppdatert tall fra 13. mars 2020). Dette er en gkning pa
10.000 kroner per innbygger pa de siste 5 arene og nesten 3000 kroner mer enn aret far. Totalt
for 2019 utgjorde helseutgiftene 372 milliarder kroner i Norge. Helseutgiftene inkluderer ikke
investeringer i bygg og utstyr. 1 2019 utgjorde helseutgifter i Norge 10% av brutto nasjonal
produktet (BNP). | Europa er det kun Frankrike, Sverige og Danmark som bruker mer enn
Norge med rundt 11%. | USA ble hele 17% av BNP benyttet til helseutgifter.

Omitrent halvparten av Norges helseutgifter er knyttet til medisinsk behandling og

rehabilitering (Statistisk sentralbyra, 2020). Samtlige OECD-land bruker stgrstedelen av
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helseutgiftene sine pa de samme tjenestetypene. Figur 1 viser fordelingen av helseutgifter pa
de ulike tjenesteomradene i 2019. | underkant av 3% benyttes til forebyggende helsearbeid.

Helseadministrasjon ‘.I

Forebyggende helsearbeid — |

Stettetjenester

Legemidler og medisingk  —_
forbruksmateriell

— Medisinsk behandling og
rehabilitering

yd

Helserelatert pleie og
omsorg

Kilde: Heleeregnskap, Statistisk sentralbyra

Figur 1 Fordelingen av helseutgifter pa de ulike tjenesteomradene i 2019 (Statistisk sentralbyra, 2020)

Om man skal peke pa én enkelt faktor som arsak til gkende sykdomsforekomst, og derav
gkende gkonomisk helseregnskap, sa er det at befolkningen blir eldre. Flere og flere
overlever, eller lever lenge, med alvorlige livstruende sykdommer som kreft, hjertesvikt og
degenerative sykdommer. Behandlingen kan i mange tilfeller vaere en tung belastning for
kroppen, noe som igjen kan fare til alvorlige bivirkninger. Om lag 75% av alle kreftpasienter i
2017 hadde ett eller flere sykehusbesgk med en annen hoveddiagnose enn kreft i lgpet av aret
(Statistisk sentralbyra, 2018). Gjennomgaende, for stort sett alle vestlige helsesystemer, er at
50% av helseressursene brukes av kun 5% av pasientene, de som er mest kostbare (Berwick,
et al., 2008), (Zulman, et al., 2015), (Heiberg, 2015), (Wang, et al., 2017). Nar en pasient har
blitt en hgykostnads-pasient er det ofte for sent a endre risikobildet. Det er derfor viktig a
identifisere de som star i risiko for & bli en slik pasient, og sgke & endre risikobildet, far de

hgye kostnadene palgper.
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Moderne medisin, frem til nd, har vert styrt av det vi kaller evidens-basert medisin. Fer dette
var medisinen basert pa den erfaringen den enkelte legen hadde opparbeidet seg og hvor

behandlingen var styrt av legens erfaringsbaserte intuisjon (Figur 2).

Intuisjons-medisin Presisjonsmedisin

Sykdomstegn og

Algoritmer
symptomer

Figur 2 Den medisinske evolusjonen

For evidens-basert medisin har pasienter innenfor spesifiserte sykdomspopulasjoner (f.eks.
eggstokk-kreft) veert gjenstand for kliniske multisenterstudier hvor man har kommet frem til
en behandlingsform (f.eks. bruk av medikamentet Niraparid mot eggstokk-kreft) som, basert
pa vurdering av evidens om forlenget levetid, bestemmes innfart i Norge av Beslutningsforum
for nye metoder (Beslutningsforum for nye metoder , u.d.). Behandlingen er gjerne rettet mot
generelle store pasientgrupper som pasienter med ulike kreftformer, f.eks. lungekreft. | Norge
bruker vi over to milliarder kroner i aret pa kreftlegemidler (Aftenposten, 2018) som har
gjennomgatt kliniske multisenter studier. Det er grovt sett fire hovedtyper for behandling av
kreft; kirurgi, straleterapi, kjemoterapi og immunterapi. For noen pasienter vil det vere
aktuelt & kombinere behandlingsformer. En studie fra 2004 har vist at bidraget fra kjemoterapi
til forlenget levetid er kun 4% som falge av kjemoterapiens manglende spesifisitet, altsa at
den virker pa for generelle biologiske mekanismer (Morgan G, et al., 2004). Til tross for dette
sa har kjemoterapi veert standard behandling mot mange krefttyper, og ofte den eneste
behandlingsformen pasienten har fatt. Den lave effekten gjelder ikke bare for kjemoterapi,
men ogsa annen type kreftbehandling. Det er estimert at enhver type medikamentell
behandling mot kreft er ineffektiv hos hele 75% av pasientene (Personalized Medicine
Coalition, 2017). Den lave effektiviteten av eksisterende kreftbehandling viser at
behandlingsformen er betydelig avhengig av mange individuelle faktorer som kreftsubtype,
stadium og lokalisering av kreften, i tillegg til pasientens alder og gvrige helsetilstand. Flere
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persontilpassede faktorer spiller derfor inn for & optimalisere behandlingseffektiviteten. Hva
er da arsaken til at det i dag er langt flere kreftoverlevere enn for noen tiar tilbake?

Studier (Hiom, 2015) viser at arsaken til at kreftoverlevelsen har gkt dramatisk de siste tiarene
skyldes muligheten for & stille tidlig diagnose. | artikkelen konkluderer de med at optimal og
«kurativ» behandling kan bare bli tilbudt pasienter dersom de diagnostiseres pa et tidlig nok
stadium og at en gkende grad av tidlig diagnostisering er hovedarsaken til gkning i
kreftoverlevelse de siste tidrene. De siste par arene ser vi en tendens til at konseptet med
evidens-basert medisin med bruk av store kliniske studier pa effekt av én type behandling, og
som er en type for reaktiv medisin basert pa symptomer, diagnose og behandling, er i ferd
med a endre karakter til et nytt konsept, nemlig PM, hvor tradisjonelle kliniske studier
erstattes av pasientforlep som veksler mellom etablerte behandlingsmetoder og kliniske
utprgvinger. | tillegg vil PM ta i bruk nye biologiske markgrer og dataalgoritmer, som vil
avdekke sykdom fagr den manifesterer seg for pasienten, og dersom sykdommen ikke kan
unngas, Vil pasienten gjennomga tidlig og persontilpasset behandling hvor nye biomarkarer

vil veere bestemmende for behandling og oppfalging av pasientene.

I det nye konseptet for fremtidens medisin er det definert 4 «P»-er som er sentrale begreper;

preventivt (forebyggende), pasientmedvirkning, predikasjon (forutseende) og persontilpasset.

Reaktiv medisin er basert pa prinsippet om at man behandler pasienten etter at pasienten har
fatt symptomer av sin sykdom. Reaktiv medisin star i motsetning til preventiv medisin, forste
«P», som gar ut pa a redusere faktorer som farer til sykdomsutvikling. Rgykeloven, som ble
innfart i Norge i 2017, medfarte forbud mot rgyking i lokaler og transportmidler hvor
allmennheten har adgang jf. tobakksskadeloven (Lovdata, 2013) og er et godt eksempel pa

preventiv medisin som bl.a. reduserer forekomst av lungekreft.

Pasientmedvirkning er «P» nummer 2. Navarende helseminister (Bent Hgie) har satt et
tydelig fokus pa pasientmedvirkning som ogsa er nedfelt i lov (Lovdata, 2011). Hans uttalelse
«Ingen beslutning om meg — uten meg» er blitt et slagord som fremhever pasientens

deltagelse i bestemmelsen av egen helse nar det gjelder medisinsk utredning og behandling.

Prinsippet med prediktiv medisin, «<P» nummer 3, er a kunne forutse sannsynlighet for at
sykdom skal oppsta. Den raske utviklingen i teknologi og oppdagelsen av nye biologiske

markarer gir oss i gkende grad mulighet til a forsta var deterministiske biologiske
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sammensetning, bl.a. gjennom det genetiske kodeverket, som gjar oss i stand til & forutse
spesifisert sykdomsutvikling.

Den siste «P»-en star for persontilpasset medisin eller presisjonsmedisin. Begrepet
presisjonsmedisin har i stor grad erstattet begrepet persontilpasset medisin som tidligere var
oppfattet & vaere synonymt med presisjonsmedisin (President’s Council of Advisors on
Science and Technology, 2008). Arsaken til overgangen med & benytte presisjonsmedisin
ligger i at klinikere argumenterte med at de alltid har behandlet pasienter pa et persontilpasset
niva med et intimt lege-pasient forhold (McGrath & Ghersi, 2016). | begrepet
presisjonsmedisin ligger det en gkende grad av biomedisinsk informasjon som kommer i
tillegg til de sykdomstegn og symptomer som tidligere var basis for lege-pasient forholdet og
avgjerende for diagnosesetting og valg av terapi. | denne rapporten tar vi ikke stilling til
bruken av persontilpasset medisin versus presisjonsmedisin, men velger & benytte forkortelsen
PM til begge. Figur 3 viser litt av forskjellen mellom tradisjonell medisin og PM,
eksemplifisert med kreft. Tradisjonelt har kreftbehandlingen bestatt i a velge mellom
kjemoterapi, straling eller kirurgi etter et prinsipp om at «one size fits all».
Presisjonsmedisin/persontilpasset medisin inneholder en gkende grad av biomedisinsk
tilleggsinformasjon som inkluderer et stort spenn av individuelle data, deriblant livsstil,
etnisitet, kliniske data, genetikk, biomarkarer, molekyleer bildeinformasjon osv. Ett av
formalene med PM er & klassifisere pasienter i undergrupper (subgrupper) innenfor samme
sykdom hvor de ulike undergrupper responderer ulikt pa en gitt behandling. En inndeling i
undergrupper Vil baseres pa store datamengder for hver enkelt pasient som gar utover den
klassiske inndeling i henhold til hvilke symptomer pasienten har.
Presisjonsmedisin/persontilpasset medisin er ikke ment & skulle tilby en unik terapeutisk
intervensjon for hver enkelt pasient, men i hovedsak ment for & unnga ungdige kostnader og
bieffekter for pasienter som ikke responderer pa en gitt behandling. Figur 4 gir en generell

oversikt over prosessen i PM.
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Generell prosedyre
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optimal medikamentell
H behandling
\ Personlige faktorer
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Figur 3 Presisjonsmedisin/persontilpasset medisin innebarer stor grad av biomedisinsk detaljinformasjon som kan selektere
pasienter til effektivt behandlingsvalg. I figuren er kreft brukt som eksempel

@kterisering av pasienter \

Medisinsk historikk

1 Pre-prosesserin
) P g

Data lager

—

—

[
[ Livsstil
[

Diagnostiske og prognostiske

modeller
Big Data

Predikering av
) g

behandlingsrespons

/

Brukervennlighet med mulighet
for kontroll

| prosessen med karakterisering av pasienten vil informasjon om pasienten bli innsamlet i

Figur 4 Den generelle prosessen med PM

ulike nivaer (Figur 4). Grad av blatone/gratone indikerer grad av datamengde og
kompleksitet. | sum er det enorme mengder data som skal lagres (Big Data). De store
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datamengdene ma deretter pre-prosesseres (spor 1) som inkluderer uttak av selektive variabler
og informasjon om ulike biologiske markarer som skal tas med videre i prosessen. | spor 2 vil
pre-prosessert informasjon bli satt sammen for & utvikle og validere diagnostiske og
prognostiske modeller/algoritmer for seleksjon av pasienter i undergrupper. I spor 3 vil
spesifikke modeller/algoritmer bli utviklet og validert med formal a kunne predikere (forutsi)
behandlingsrespons. All informasjon i spor 1-3 gar ogsa tilbake til oppbevaring i «Big Data»
for & bygge pa informasjonsgrunnlaget for de neste pasienter som inngar i prosessen slik at
modellene gjgres mer robuste og ngyaktige og kan ta hensyn til flere variabler. Pa denne
maten gkende presisjon i seleksjon av pasienter i undergrupper, som igjen farer til stgrre
behandlingseffektivitet, feerre ungdige bivirkninger og reduserte helsekostnader. Prosessen i
spor 2 og 3 ma ha et brukergrensesnitt (spor 4) som gir klinikere en intuitiv forstaelse og som

er etterprgvbar med muligheter for a gjare kontroller underveis i prosessen.
1.2 Problemstilling, milepeeler og arbeidsform

| denne rapporten legger vi opp til & svare pa fglgende problemstilling: «Hvordan skal vi tilby

persontilpasset medisin i Helse Nord?»
For & tilnaerme oss et svar har vi brutt problemstillingen opp i falgende underoppgaver:

- Huvilke ressurser, i form av fagmiljg (klinisk/diagnostisk/teknisk), kompetanse,
infrastruktur og teknologi eksisterer innenfor PM og hva er behovet for & kunne tilby
god PM i Helse Nord?

- Hvordan arbeides det med PM i de andre helseregioner og hvilke muligheter er det for
samarbeid med disse?

- Hvordan ber PM vere organisert i Helse Nord?

Arbeidet er forankret i Direktermgtet til Helse Nord. Direktarmgtet i Helse Nord ledes av
Direktar i Helse Nord RHF, som for tiden er Cecilie Daae, og samler regelmessig alle
direktgrer for sine respektive helseforetak. | samrad med fagsjef pa UNN ble det laget et
mandatsutkast for arbeidet med PM som ble forelagt Fagsjefmeatet i Helse Nord 6. desember
2019. Fagsjefmgtet videresendte mandatet til Direktarmgte med anbefaling om & igangsette
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arbeidet. Direktgrmgte vedtok mandatet i sitt mgte 11. mars 2020. Figur 5 viser mandatet

oppsummert i 6 kulepunkter.

* Kartlegge ressursene i Helse Nord.

* Kartlegge hvordan arbeidet med persontilpasset medisin foregar i andre helseregioner og
mulighet for samarbeid.

* Avklare og prioritere hvilken infrastruktur som er ngdvendig for a tilby persontilpasset medisin.

* Avklare og prioritere hvordan vi kan sikre god klinisk praksis for persontilpasset medisin i
fagomradene kreftsykdommer, medisinsk genetikk og infeksjonssykdommer.

* Utarbeide en tiltaksplan for a na de hgyest prioriterte innsatsomradene. Tiltaksplanen ma veaere
fleksibel og kunne justeres i trad med medisinskteknologisk utvikling og nasjonale fgringer.
Planen ma legge til rette for kunnskapsoverfgring mellom spesialiteter og klinisk arbeid i
grenseland mellom forskning, diagnostikk og innovasjon.

* Utarbeide forslag til en opptrappingsplan over fem ar.

Figur 5. Mandatspunkter for arbeidet med PM vedtatt av Direktarmgtet i Helse Nord 11. mars 2020

| Direktgrmgtet 11. mars ble det vedtatt at Fagdirektar er prosjekteier med Fagsjefmate i
Helse Nord, i tillegg til konserntillitsvalgt, som styringsgruppe. Det ble vedtatt at
prosjektgruppen skulle besta av representanter fra fglgende medisinske fagomrader;
medisinsk genetikk, molekylzrpatologi, nuklesermedisin, radiologi, farmakologi, farmasi,
laboratoriemedisin, kreftsykdommer, infeksjon, nevrologi, revmatologi, allmennmedisin samt
IT. Vedtaket omfatter ogsa at det skal veere representanter fra alle helseforetak, Universitetet i
Tromsg og fra brukerorganisasjoner. Det ble ogsa foreslatt at arbeidet ledes av Rune Sundset.
Det ble vedtatt oppstart fra 1. april 2020 og frist for innlevering av rapport til Fagdirektgr satt
til utgangen av 2020. Som felge av oppgavens omfang er innleveringsfrist skjevet til
utgangen av mars 2021. Figur 6 viser milepalsplanen for arbeidet i farste halvdel av 2020,
mens Figur 7 viser milepaelsplanen for siste halvdel av 2020 og frem til april 2021. Bolkene
som er angitt under tidsaksen gjenspeiler de presentasjoner og laypemeldinger som er avholdt
underveis i prosjektet. | mgte med de ulike fora har det kommet konstruktive tilbakemeldinger
som i all hovedsak er ivaretatt videre i prosjektet. Bolkene som er angitt over tidsaksen
gjenspeiler den aktiviteten som har veert i prosjektgruppen. Aktiviteter som
«Spgarreundersgkelse», «Fagdykk», «Kafédialog» og «Arbeidsgrupper» er beskrevet nermere

I egne kapitler.
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Figur 6. Milepeelsplan for arbeidet med PM fgrste halvdel 2020
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Prosjektgruppen ble etablert i mate den 16. april. Det er per i dag 27 medlemmer i

prosjektgruppen. Figur 8 viser de ulike funksjonsomrader som prosjektgruppemedlemmene

innehar fordelt pa de respektive organisasjoner. Som Figur 8 viser er hovedtyngden av

medlemmene fra Universitetssykehuset Nord-Norge HF (UNN) og UiT — Norges arktiske

universitet (UIT).
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Figur 8. Funksjoner som ivaretas av medlemmer i prosjektgruppen fordelt p& organisasjoner de representerer

Som falge av situasjonen med Covid-19 har alle mgter med prosjektgruppen blitt gjennomfart

som Skype/Teams-mgter. For alle mgtene har det vaert nermest fulltallig oppmete. Leder av

prosjektgruppen, Rune Sundset, har ledet mgatene. | forkant av hvert mgate er det sendt ut

tydelig agenda og hvert mgte er ogsa referatfart. Prosessen under hvert prosjektgruppemate

har vert a gjennomga en Powerpoint-presentasjon og initiere og fasilitere til diskusjon

underveis i denne. Chatte-funksjon i Skype/Teams er blitt benyttet for & be om ordet og for

uformelle avstemninger. Det er opprettet et arbeidsomrade i «Projectplace» for administrering

av arbeidet. Projectplace er et webbasert verktay for prosjektsamarbeid og tilbyr et delt

arbeidsomrade som gjar det enkelt & holde oversikt over prosessen og milepaeler samt

handtering av dokumenter og kommunikasjon med prosjektgruppen.

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste
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3.0 Metode

Hensikten med dette kapittelet er & beskrive hvordan vi har gatt frem for a innhente de data

som vi anvender for & svare ut var problemstilling.

Innledningsvis ble det gjennomfart to sparreundersgkelser: 1) for a avdekke hvilke
fagmiljeer, prosjekter og utstyr som finnes og hvilke behov som er pa kort og lengre sikt i var
region, 2) for a falge opp med utdypende beskrivelser (fagdykk) hos medlemmer av
prosjektgruppe som omfatter totalt 21 fagomrader. Videre ble det gjennomfart en workshop
med representanter fra de andre helseregionene for & avdekke hvordan de jobber med PM og
hvilke muligheter det vil veere for et samarbeid. For & fa frem argumentasjon for hvordan et
helhetlig tilbud innen PM ber organiseres i Helse Nord ble det gjennomfart en kafédialog
(fokusgruppe) for prosjektgruppens medlemmer. Til slutt ble det nedsatt fire arbeidsgrupper
med deltagere fra var prosjektgruppe som tok utgangspunkt i behov og utfordringer som var
kommet frem i var datafangst for & lage en opptrappingsplan for hvordan disse kan lgses i var
helseregion. Vi vil i det videre beskrive de ulike metodene nermere. Se Tabell 1 for en
skjematisk oversikt over de ulike metodene vi har benyttet og til hvilken del av

informasjonsinnhentingen/formal de er knyttet mot.

# Metode (hva) Gjennomfgring (hvordan) | Formal (hvorfor)

1 Survey Sperreundersgkelse Avdekke ressurser og behov
2 | Survey Fagdykk PM i ulike fagomrader

3 Survey Workshop Regionalt samarbeid

4 Fokusgruppe Kafédialog Mulig organisering

5 Fokusgrupper Arbeidsgrupper Opptrappingsplan

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste

Tabell 1 Skjematisk oversikt over metoder

3.2 Sparreundersgkelse

For a svare ut var problemstilling ma vi finne ut av hvilke eksisterende ressurser som finnes
innen PM i var helseregion. Helse Nord bestar av seks forskjellige HF der fire er sykehus med
kliniske miljg (Universitetssykehuset Nord-Norge HF (UNN), Nordlandssykehuset HF
(NLSH), Helgelandssykehuset HF (HSYK), Finnmarkssykehuset HF (FSYK)) og to HF med

stgttefunksjonalitet som besitter komplementerende ressurser som vil vaere av stor betydning
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for en fremtidig satsning pa PM (Sykehusapotek Nord HF (SANO), Helse Nord IKT HF (HN-
IKT). I tillegg har UiT sterke miljger som vil veere aktuelle i forbindelse med forskning og

utvikling av PM som et pasienttilbud.

For a finne svar pa problemstilling valgte vi a ga bredt ut i hele regionen og involvere alle HF
og miljger ved UiT. En spgrreundersgkelse egner seg godt til nettopp denne type
datainnsamling, da vi kan samle inn data fra et stort antall mennesker i et stort geografisk
omrade til en lav kost og uten at det krever avansert utstyr. En spgrreundersgkelse gir oss et
hurtig overblikk over starrelsen pa malgruppen, hvilke fagmiljg de tilhgrer og hvor de er

lokalisert. Dette gir oss et datasett som er lett & analysere og som vi kan trekke slutninger fra.

En sparreundersgkelse begrenser seg ofte til at den kun gir svar pa det man spgr om og en kan
potensielt ga glipp av informasjon av betydning. En annen begrensning med
sparreundersgkelser er at det ikke er mulig med oppfelgingssparsmal. Nar en tilegner seg ny

viten vil dette ofte lede til nye sparsmal som kan veere av relevans for problemstillingen.

For & na ut til malgruppen velger vi a bruke REDcap som verktgy. REDcap er et elektronisk
sparreskjema som kan distribueres som en lenke via e-post og er en hurtig og effektiv mate a
samle inn data. Denne metoden farer til at analyse og databehandling kan utfgres umiddelbart

nar besvarelsen er levert.

Malgruppen er alle relevante miljg i var helseregion som enten allerede har et eller annet
pasienttilbud som innbefatter PM eller andre miljger som gnsker a se naeermere pa muligheten

av a ta i bruk PM og derfor har interesse av a delta.

Sperreskjemaet ble sendt til fagsjefer, klinikksjefer og avdelingsledere ved HF i Helse Nord
(Figur 9) samt instituttledere ved utvalgte fakultet ved UiT (Figur 10).
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Figur 10. Organisasjonskart UiT Norges arktiske universitet.

Sperreskjema inneholder spgrsmal med falgende formal: 1) avdekke antall og hvilke
organisasjoner som har prosjekter, tverrfaglig arbeid eller pasientgrupper der PM inngar og gi
oss en oversikt over hvilke disse er; 2) a avklare hvilke ressurser herunder personell,
kompetanse og utstyr som er i bruk; 3) fa en oversikt over manglende utstyr og hvilke behov
for ressurser en ser i et 5-10 ars perspektiv; 4) 3 kartlegge om respondentene ser behovet for
en ny organisering som ivaretar satsningen innen PM i starre grad. Et siste spgrsmal gir

mulighet til at respondentene kan gi andre innspill til undersgkelsen som de andre
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spgrsmalene ikke dekker og som gir oss muligheten til & fange opp kunnskap eller

informasjon som kan vere av betydning og som vi ellers ville gatt glipp av.
3.3 Fagdykk

For & finne ut av hvor langt enkelte miljger er kommet i sin anvendelse av PM og hvilke
erfaringer som er gjort frem til na, ble det gjennomfart et «fagdykk» med de ledende
Klinikerne som har jobbet lengst med tematikken i regionen. Medlemmer i prosjektgruppen
ble derfor bedt om & beskrive sitt fagmiljg i lys av PM innenfor 2 sider etter forhandsdefinerte

sparsmal.

Et slikt fagdykk som metode egner seg godit til & fa dybdekunnskap om enkeltpersoners
erfaringer med klinisk praksis innen PM, hvilke metoder/prosedyrer som benyttes og hvilken
erfaring de enkelte fagomrader har tilegnet seg og hvordan de ser pa fremtidsutviklingen
innenfor deres egent fag i lys av PM. | tillegg har vi mulighet til & fa vite hva den enkelte
vurderer som de starste utfordringene for & komme videre med PM innen eget fagomrade og
eventuelt hva som kan veere «quick wins» for a fa etablert PM som tjeneste i et starre omfang.

Vi har valgt a rette stgrst fokus pa tre informanter som representerer de fagomradene som
Helsedirektoratet fremhever og som ogsa er satsningsfagene i vedtaket fra Direktarmgtet i

Helse Nord: kreft, sjeldne sykdommer og infeksjon.

Alle medlemmene i prosjektgruppen ble bedt om & utdype iht. fire forhandsdefinerte temaer:
1) status i egen enhet; 2) status internasjonalt; 3) fremtidig utvikling internasjonal og 4)
fremtidig utvikling og ressursbehov i egen enhet. For kreft, sjeldne sykdommer (genetikk) og
infeksjon presenteres tilbakemeldingen i sin helhet, mens for de andre fagomrader er det gitt
en kort oppsummering i vedlegg.

3.4 Status i gvrige helseregioner

For & finne ut hvor langt de gvrige regionale helseregioner er kommet i arbeidet med PM
inviterte vi ledere for de respektive fagnettverk til en workshop med prosjektgruppen i var
helseregion. Workshopen ble avholdt pa Skype den 25. mai -20. De regionale
fagnettverkslederne ble kontakt god tid i forkant og bedt om a lage en 15 minutters

presentasjon til dette mgtet. Det ble laget tilsvarende presentasjon for arbeidet i Helse Nord.

22

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 150 av 309



3.5 Kafédialog

Kafedialog er en metode hvor man kan innhente og sortere innspill fra store og sma grupper
pa relativt kort tid. Metoden egner seg derfor godt til & innhente erfaringer og kunnskap fra en
gruppe med ulik bakgrunn og kompetanse. En kafédialog gjennomfares ved at man setter opp
et gitt antall kafébord der hvert bord utgjer en bordsetning som skal jobbe med en
problemstilling. Hver bordsetning har en begrenset varighet og nar tiden utlgper bytter
deltagerne bord for a diskutere et nytt tema. Nar alle deltagerne har veert ved alle bord er

kafédialogen over.

I mandatet som prosjektgruppa har fatt av Helse Nord skal gruppen legge frem forslag til
hvordan helseforetaket kan organisere seg for a tiloy PM pa best mulig mate. Vi benytter oss
av kafédialog som metode fordi vi gnsker at alle i prosjektgruppa skal ha mulighet til & bidra

med sine erfaringer og sin innsikt til & utforme de ulike forslagene til organisering.

Fordelen med denne type informasjonsinnhenting er at dialogen blir mer uformell og farer til
en inkluderende stemning i gruppen. Dette gjar at deltagerne lettere lar seg utfordre til aktiv
deltagelse og at alle rundt bordet bidrar med sine synspunkter. En annen fordel med
kafédialog som metode er at den gir deltagerne en mulighet for a fa gkt innsikt i tema som de
ellers ikke ville fatt, da bordsetningene har en gitt varighet vil den enkelte fa tid til a reflektere
over hva de andre deltagerne bringer av kunnskap og erfaringer. | tillegg vil den uformelle
stemningen i samtalen virke positivt for & bygge sosiale relasjoner som kan gi grobunn for

fremtidig samarbeid og utveksling av kompetanse.

Utfordringen med kafédialog som metode er at de data som vi samler inn ikke er mulig a
generalisere og derfor kan man stille spgrsmal til validiteten. Det samme gjelder for
reliabiliteten da det vil veere vanskelig & fa de samme dataene ved a kjgre den samme

kafédialogen to ganger.
3.5.1 Gjennomfgring

Pa grunn av situasjonen med Covid-19, som har preget hele samfunnet i 2020 og sa langt i -
22, gjennomfarte vi kafédialogen via Skype. | var kafédialog er det tre bordsetninger og dette
lgser vi ved a lage tre forskjellige mateinnkallinger i Skype som gar parallelt. Kaféverten er
tilkoblet sitt bord (Skype-mgate) hele tiden, mens deltagerne bytter bord ved & koble seg opp

mot de ulike matene pa gitte intervaller. Ved bordsetningen vil deltagerne kunne diskutere og
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bruke chat-funksjonen i Skype til 8 komme med ulike innspill til problemstillingen.
Kaféverten skriver innspillene opp pa en PowerPoint presentasjon som er delt med bordet via
Skype-mgtet (Skype funksjonalitet). I tillegg til de ulike kafébordene settes det opp en
megteinnkalling som benyttes til felles informasjon bade far og etter selve kafédialogen.
Deltagerne inndeles i grupper som de falger under kafédialogen. Tabell 2 viser
gruppeinndelingen, tidspunktene for de ulike bordsetninger, de tre kafébordenes tematikk og

oppsettet med Skype-innkalling i Outlook.

Bordsetting 1 Bordsetting 2 Bordsetting 3
(12:30 - 13:00) (13:00 - 13:30) (13:30 — 14:00)

Katédialog
L1 2e0: 2 Gruppe 3 mﬁ:’w Kafébord 1  Kafébord2  Kafébord 3
(fagréd) Presisionsm  Skype-mote  Skype-mgte  Skype-mote
Skype-mgte :undsd :undset :undset
Kafébord 2 Gruppe 3 pundset une une une
(fagnettverk)
Kafébord 3 Gruppe 3 .
(senter)

Kafé-bord 1
(fagréd)
Gr.2

Kat 1 até-bor Kate
(senter) agric)
Kafés-bord 2
KEERars - (fagnettverk)
(Fagnettverk) Q. 2 (fagnetiverk) GI. 1

Tabell 2 Oppsettet med digital kafédialog via Skype

Diskusjonen ble ledet av kafévert ved hvert bord og diskusjonen ble styrt i retning av fordeler,
ulemper, andre kommentarer og til slutt om gruppen var i stand til 8 komme med en avklaring

om modellen er & anse som egnet (Tabell 3).

KAFEBORD 1 = e
Fagrad

Kafévert: Gisle Mjaatvedt

.
. B .'
. - [Fmmmr]

a) b)
[ |Gruppe1(12:30-13:00) | Gruppe 3 (13:00-13:30) | Gruppe 2 (13:30-14:00)
Fordeler:
Ulemper:

Andre kommentarer:

Vedtak fra gruppa (Ja/Nei)

Tabell 3. Mal for fortlgpende notat under kafédialogen (eks fra kafébord 1)
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For bordsetning 2 og 3 vil man kunne bygge pa kommentarer fra tidligere bordsetning slik at

diskusjonen kan lgftes til et supplerende niva uten gjentagelser fra forutgaende grupper.
3.5.2 Kafébord | - Fagrad

Ved kafébord | er det lagt inn to modeller til diskusjon hvor det er noen nyanseforskjeller i

styringslinjen (Figur 11).

Felles ledermgte UNN/UIT
+ Fagdirektor

$ $

Fagdirektor

. P
Regionalt fagrad i
Regionalt fagrad for PM Lokalt/regional fagrdd for PM Felles forskningsutvalg
=) -
*  Leder . Leder FFU (radgivende)
* Sekretaer And *  Sekretaer
. nare
K:;;i:;ﬁ;?:;;g:e:F o8 “ . *  Medlemmer i hoveddsak fra UNN HF og UiT, og Felles utdanningsutvalg
P ) fagrad ved behov medlemmer fra gvrige HF =) o
*  Medlemmer fra aktuelle eksisterende +  Medlemmer fra aktuelle eksisterende FUU (radgivende)
fagdisipliner fagdisipliner
*  Brukerrepresentanter
+  Geografisk sammensetning Brukerrepresentanter / ¢m=p | Felles styreseminar
a) b)

Figur 11. Fagradsmodell hvor styringslinjen er til a) fagdirektar i Helse Nord RHF og b) felles ledermgte mellom UNN/UIT samt
fagdirektor i RHF ‘et

I modell a) (Figur 11) benytter man en eksisterende struktur i Helse Nord da det allerede er
etablert om lag 20 fagrad innenfor ulike fagomrader. Det er Helse Nord RHF som oppnevner
fagradene i samrad med direktarene i helseforetakene. Fagradene er fagdirektagrens
radgivende organ for faglige beslutninger som bergrer behandlingskjeder innad og pa tvers av
foretaksgrenser, og for oppgavefordeling mellom helseforetakene. Fagradene skal gi rad om
faglige og strategiske veivalg, med utgangspunkt i regionale og nasjonal planer og vedtak.
Fagradene er tverrfaglige og geografisk sammensatt for & sgrge for en bredest mulig
kompetanse, og medlemmene utnevnes etter innspill fra de ulike helseforetakene. Det er ingen
tradisjon for at universitetsansatte deltar i de eksisterende fagrad. Andre fagrad i RHF et kan
veere medspillere i prosessene som foregar i fagrad for PM. | modell b) (Figur 11) etableres et
fagrad som har styringslinje til Felles ledermgte mellom UNN og Det helsevitenskapelige
fakultet (UIT). Felles ledermgte mellom UNN og Det helsevitenskapelige fakultet (UiT)
reguleres av samarbeidsavtalen mellom UNN og Det helsevitenskapelige fakultet ved UiT og
er et overordnet besluttende samarbeidsorgan for felles styring og ledelse. Felles
forskningsutvalg og Felles utdanningsorgan er underlagt Felles ledermgte og kan benyttes

som medspillere i prosessene som foregar i dette fagradet. I tillegg kan fagradet foresla saker
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til felles styreseminar mellom UNN og UiT via felles ledermgte. Per i dag eksisterer det ingen
fagrad i denne strukturen. For a ivareta det regionale perspektivet har vi valgt a inkluder
Fagdirekter i Helse Nord RHF i styringslinjen for denne fagradsmodellen.

3.5.3 Kafébord Il - Fagnettverk

Modell for fagnettverk vil bli draftet ved kafébord 2. Regionale fagnettverk er en etablert
struktur i Helse Nord. I motsetning til fagradene oppnevnes ikke disse. Fagnettverkene er noe
fagmiljgene organiserer selv. Fagnettverkene kan sgke om midler én gang i aret etter visse
kriterier (Figur 12). Fagnettverkene er ment a vare en mgteplass for samhandling,
kvalitetsforbedring, utvikling og deling av kompetanse. Alle faggrupper kan opprette
regionale fagnettverk, ogsa faggrupper uten helsefaglig utdanning. Fagmiljgene ved UNN har
et seerlig ansvar for & etablere fagnettverk. Noen fagnettverk vil veere permanente, mens andre

vil fungere i kortere perioder for & dekke konkrete behov.

4 N

*  Sgknad om stgtte ma sendes arlig

= Ett HF er ansvarlig spker

= Ma vere regional (flere HF)

= Beskrivelse av formal og program for
aktiviteter

* Forankret hos ledelsen i foretakene ved
anbefaling

= Kan sgke om midler til:

= Leie av mgtelokale

= Enkel bespisning

* Innhenting av faglig
underlag/dokumentasjon
(utredninger)

* Informasjonsformidling, eventuelle
merkostnader ved saerskilte oppdrag
som etterspgrres av overordnede
myndigheter eller andre

«  lkke tilskudd til:

* Reise og opphold for deltagere i
fagnettverket

= Utgifter til brukerrepresentasjon

\ = Serving av alkchol /

Figur 12. Regionale fagnettverk er en etablert struktur i Helse Nord hvor det kan sgkes om midler til arlige
arrangementer etter gitte kriterier

Regionalt fagnettverk for PM

3.5.4 Kafébord 11 - Senter

En sentermodell vil bli draftet ved kafébord 3. Senter for PM vil veere en organisatorisk

struktur med ansatte som vil kunne jobbe daglig med & fremme utviklingen av PM.

I 2020 har det pagatt en organisatorisk endring ved UNN ved at tidligere Kvalitets- og
utviklingssenteret har opphgrt som organisatorisk enhet, og er delt opp i 3 nye stabsenheter:

1) Fag- og kvalitetssenter, 2) Forskning- og utdanningssenter og 3) E-helse, IKT, innovasjon
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og samhandling. Til disse sentrene er det allerede lagt funksjoner som har betydning for PM:
Personvernombud (PVO); Kliniske forskning; Klinisk utdanning; Senter for pasientnaer
kunstig intelligens (SPKI). | forbindelse med denne reorganiseringen kan det vaere aktuelt a

etablere Senter for PM underlagt en av disse stabsenheter (Figur 13).

Direktgr UNN

Fag- og Forskning og 2LBEEE, L,

kvalitetssenter utdanningssenter

? t
Senter for PM

Figur 13. Ny organisering ved UNN med mulighet for etablering av Senter for PM

innovasjon og
samhandling

Senter for PM vil besta av en grunnstamme med sentrale aktarer for a drive frem utvikling av
PM i Helse Nord. De sentrale aktgrene, som vil vare grunnstammen, er bioinformatikere,
statistikere, personell som med IT-kompetanse for handtering av store datamengder samt
administrativt stattepersonell for koordinering og gjennomfaring av utprgvende behandling
og kliniske studier ved invitasjon til deltagelse i multisenterstudier. Dette er aktarer som
mangler i helseforetakene i dag, og som trolig vil vaere sentrale for koordinering av studier og
for handtering av store datamengder for PM. | farste omgang vil det vere viktig at det i Senter
for PM er administrativt stgttepersonell som kan legge til rette for a kople pa fagmiljger som
allerede eksisterer ved ulike klinikker og ved universitetet. Figur 14 viser de nye aktarene (i
gul tekst) og de eksiterende miljger som finnes ved UNN og UiT og hvor det er behov for

koordinering.
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Figur 14. Senter for PM er angitt i gul skrift og med heltrukken linje, mens eksisterende fagmiljger som trekkes inn i arbeidet
ved behov er angitt med stiplede linjer.

Hindtering
av store
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mengder

3.6 Arbeidsgrupper

Prosjektets forste fase med gjennomfaring av kartlegging (AS-IS) ga et grunnlag for & ga
videre til prosjektets utviklingsfase (TO-BE) hvor det, basert pa funn i kartleggingsfasen,
utvikles tiltak med forslag til opptrappingsplan de nermeste arene. Fra kartleggingsfasen
definerte vi fire omrader som det var grunnlag for a ga videre med i en TO-BE fase. Tabell 4
viser hvilke behov som kom til uttrykk i kartleggingsfasen og hvordan prosjektgruppen
organiserte TO-BE fasen i fire arbeidsgrupper. Det ble utarbeide mandag for hver
arbeidsgruppe og ledere for arbeidsgruppene hadde mgater underveis for samkjgring og
informasjonsutveksling. Arbeidsgruppene fikk tiden fra 15. oktober til 1. desember med &

produsere delrapporter til prosjektgruppen.
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Datateknologi og personvern Gisle Mjaatvedt Arnfinn Sundsfjord, Olav Thomassen,
(HN-IKT) Karl @yvind Mikalsen, Gro Berntsen,
Sonja Steigen
Personell og utdanning 2 Lars Ailo Bongo Ole Morten Seternes, Arne Vassbotn,
(NT-fak, UiT) Kjell Arne Arntzen, Roar Kloster, Anne
Marie Sandberg
Analyseutstyr 3 Thomas Berg Ruth Paulssen, Toril Fagerheim, Lena
(KI. Pat. avd, UNN) Aronsen, Hedda Solgy-Nilsen, Elenaz
Naderkhani
Organisering, forskningsstgtte for 4 Rune Sundset Egil Blix, Ida Bukholm, Peder Teigmo,
kliniske studier og opptrappingsplan for (PET-senteret, UNN) Gunn Tove Ribe, Sissel Alterskjaer,
de neste fem drene Gunnstein Bakland, Tove Nystad

Tabell 4 Arbeidsgrupper med formal & etablere opptrappingsplan
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4.0 Resultat

Formalet med dette prosjektet er a skissere et fremtidshilde for hvordan Helse Nord pa best
mulig mate kan tilby sine pasienter PM. For a sgke etter utfordringer og lgsninger har vi gjort
en kartleggingsfase etterfulgt av utviklingsfase med falgende formal: 1) hvilke miljger i
helseregion nord som vil spille en aktiv rolle, 2) hvilke behov, i form av kompetanse og
infrastruktur, er ngdvendig a prioritere, 3) hvilke muligheter det er for samarbeid med andre

regioner og 4) hvordan Helse Nord bgr organisere arbeidet med PM.

For & fremskaffe data har vi benyttet 4 metoder: 1) sparreundersgkelsen (survey) som bidrar
til overordnet informasjon om hvilke miljger og hvilket behov i form av kompetanse og
infrastruktur, 2) fagdykk med detaljert innsikt i status og behov for fremtidig kompetanse og
infrastruktur i 21 fagomrader, 3) interregional work-shop med fokus pa samspillet mellom de
regionale helseforetakene og nasjonale faringer og styringsveier og 4) kafédialog hvor ulike
modeller for organisering av PM i Helse Nord er drgftet. For a tegne et utviklingsbilde i PM
for de naermeste arene for hvordan var helseregion kan arbeide med utfordringer som
fremkom under kartleggingsfasen har vi fordelt arbeidet i fire arbeidsgrupper innad i

prosjektgruppen.
4.1 Sparreundersgkelse

For a kartlegge hvilke miljger som vil spille en sentral rolle og hvilke behov for kompetanse
og infrastruktur miljgene trenger for a kunne tilby pasienter i var helseregion PM, ble det

sendt ut et sparreskjema (REDcap) pa epost til alle 6 helseforetak i Helse Nord samt UiT. Det
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var i alt 7 spgrsmal som ble stilt i sparreundersgkelsen. Sparsmalene og andel

tilbakemeldinger mellom de ulike organisasjoner fremgar av Tabell 5.

Spgrsmali spgrreundersgkelse Svarandel

1. P3 hvilken mate mener du at din enhet bidrar/jobber med NN 37%
PM i dag (eks. pasientgrupper, tverrfaglige moter,
forskningsprosjekter etc.)?

i 0,

2. Gi eksempler pa prosjekter ved din enhet som kan omfatte 7 20%

PM. ‘ .
3. Huvilke ressurser og utstyr brukes til PM pa din enhet i dag? " 13%
4. Huvilke ressurser og utstyr er det mangel pa ved din enhet i

dag for 3 utfgre god PM? Helgolendagyheh 15%
5. Hva tror du vil vaere ngdvendig av utstyr og ressurser i

fremtiden (5-10 ar frem i tid) innenfor ditt fag? Nordiandssykehu 13%
6. Ser du behov for en organisering av PM i var helseregion

som i stgrre grad binder ulike fagmiljg sammen? Kom Sykehusapotek 1%

gjerne med forslag til hvordan PM kan organiseres i var

helseregion. HN T 1%

7. Har du andre kommentarer til prosjektgruppa?
20 30 40
Antall tilbakemeldinger

a) b)

Tabell 5. a) Sparsmal i sparreundersgkelsen og b) relativ svarandel fra alle organisasjoner som deltok

Mottakere ved helseforetakene var fagsjefer, klinikkledere og avdelingsledere. Mottakere ved
UiT var utvalgte instituttledere ved falgende fakultet: Fakultet ved naturvitenskap og
teknologi, Fakultet for humaniora, samfunnsvitenskap og leererutdanning og Det
helsevitenskapelige fakultet. Sparreskjemaet var tilgjengelig i 14 dager (fra 23/4 til 7/5) og
det ble sent ut 3 paminninger i lgpet av denne perioden. Etter hver paminning sa vi en tydelig
gkning i antall svar. | alt 91 tilbakemeldinger ble registrert. Det kom tilbakemeldinger fra alle
organisasjoner. Hovedtyngden av tilbakemeldinger kom fra UNN og UiT med hhv. 37 og
20%. Hvert enkelt av de mellomstore foretakene (NLSH, HSYK og FSYK) utgjorde noksa lik
svarandel mellom 12 og 14%. For de minste foretakene (SANO og HN-IKT) kom det
tilbakemelding fra én representant fra hvert foretak som svarte pa vegne av hele foretaket. En
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sammenstilling av tilbakemelding, fordelt pa de ulike organisasjoner, er presentert i vedlegg,
kapittel 7.1.

Basert pa tilbakemelding pa spersmal 1 og 2 har vi definert de mest sentrale miljger innen
PM. Miljgene er i hovedsak fra UNN og UiT (Tabell 6).

Universitetssykehuset Nord-Norge UiT — Norges arktiske universitet

Mikrobiologi (MK) Translasjonell kreftforskning (IMB, HF)

Gastomedisin (MK) Eksperimentell og klinisk farmakologi (IMB, HF)

Geriatri (MK) Tumorbiologisk forskningsgruppe (IMB, HF)

Nukleaermedisin (DK) Forskningsgruppe for vert-mikrobe interaksjoner (IMB, HF)
Immunologi/transfusjonsmedisin/blodsykdommer (DK) Forskningsgruppe for gastroenterologi og ernaering (IKM, HF)
Klinisk farmakologi (DK) Nevrokirurgisk fagenhet (IKM, HF)

Klinisk patologi (DK) Forskningsgruppe for nukleaermedisin og stralebiologi (IKM, HF)
Revmatologi (NOR) Kjernefasilitet for preklinisk PET (IKM, HF)

Onkologi (K3K) Kjernefasilitet for genomics, support center Tromsg (IKM, HF)
Gastrokirurgi (K3K) Drug, transport and delivery research group (IFA, HF)
Psykiatri/rus (PR) Forskningsgruppe for cellesignalering og malrettet terapi (IFA, HF)
Medisinsk genetikk (BUK) Allmennmedisin (ISM, HF)

Habilitering for barn og unge (BUK) Kjemisk syntese og analyse (IK, NT)

E-helse (Nasjonale senter for e-helseforskning) Health data lab (IF, NT)

Tabell 6. Oversikt over fagmiljger ved UNN og UiT som har markert seg ved var sparreundersgkelse

Ved UNN er det fagmiljger fra 7 klinikker: Medisinsk klinikk (MK), Diagnostisk klinikk
(DK), Nevro- ortopedi- og rehabiliteringsklinikken (NOR), Kirurgi-, kreft- og
kvinnehelseklinikken (K3K), Psykisk helse- og rusklinikken (PHRK), Barne- og
ungdomsklinikken (BUK) og Nasjonalt senter for e-helseforskning. Fra UiT er det
forskningsgrupper fra 6 institutter fordelt over 2 fakulteter. Fire institutter fra Det
helsevitenskapelige fakultet (HF): Institutt for medisinsk biologi (IMB), Institutt for klinisk
medisin (IKM), Institutt for farmasi (IFA), Institutt for samfunnsmedisin (ISM). To institutter
fra Fakultet for naturvitenskap og teknologi (NT): Institutt for kjemi (IK) og Institutt for
informatikk (IF). Fra de gvrige helseforetakene vil fagmiljgene ved UNN veere dekkende
bortsett fra ivaretagelse av de samiske pasienter ved Sami klinihkka (FSYK), kvalitetssikring
av legemiddelbehandling (SANO), tilrettelegging og forvaltning av 1T-verktey (HN-1KT),
forskningslaboratoriet ved NLSH som har et sterkt fagmiljg innen inflammasjon og
immunologi samt Nord Universitet ved Fakultet for biovitenskap og akvakultur. Det skal
spesielt nevnes at forskningslaboratoriet ved NLSH med monitorering av cytokiner og
mediatorer ved sepsis Vil gir muligheten for & balansere respons til de forskjellige stadiene av

infeksjonen og hvor kartlegging av genetiske markarer kan gi ytterligere informasjon for
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persontilpasset behandling. Suksessfull behandling av autoimmune sykdommer og kroniske
infeksjoner avhenger i stor grad av samspillet mellom gener i genetiske nettverk sammen med
andre biomarkgrer. Det samme gjelder forskning pa infeksjoners rolle i hjerte/kar-sykdommer
og kreft. Laboratoriet ved NLSH er i forskningsfronten pa dette omradet noe som bar gis

prioritering i det fremtidige arbeidet med PM.

Basert pa tilbakemelding pa spersmal 3, 4 og 5 har vi definert de stgrste behovene for a kunne
tilby pasienter i helseregion nord god PM. Behovene er oppsummert for de enkelte
organisasjoner i vedlegg, kap. 7.1. Et sammendrag av de stgrste behovene er beskrevet i
Tabell 7.

e | ommenr |
Handtering av store datamengder IKT-systemer, datakraft, lagringsplass, skytjenester, dataintegrasjon
Kunstig intelligens/maskinleering Gode miljger eksistererved UiT, men ma integreres tettere til helsetjenesten
Bioinformatikere og statistikere Etterspurt gruppe som det ikke finnes mange av i dag, aktiv rekruttering, mangelfull

utdanningstilbudi regionen

Standardisering og harmonisering Regional standardisering og harmonisering av pasientforlgp, lik tilgang for alle
pasienter uansett bosted, lik tilgang til utprgvende behandling

Implementering Styrt vurdering av nye metoder og implementering og funksjonsfordeling av nye
undersgkelser og om disse erstatter eksisterende undersgkelser som evt. kan tas bort

Personvern Avklaring og tilrettelegging for semlgs overfgring av personlig data mellom sektorer,
foretak og regioner, viktig ved inkludering av pasienter til utprgvende studier

Vitenskapelig personell Ekstrem kunnskaps gkning, kompetanse for tolkning, behov for kontinuerlig
kompetanseoverfgring, knytte forskning og helsetjeneste sammen

Utdanning/studietilbud Behov for PM i grunnutdanning til eksisterende utdanninger samt egne kurs i PM,
overfgring av kunnskap fra store sykehus til mindre

Analyseutstyr Farmakogenetisk, massespektrometri, legemiddel/rus, mikrobiom, immun, storskala
sekvensering, NGS, nanopartikkel karakterisering

@konomi Aktivt arbeide med refusjonstakster, finansierings- og betalings -ordning som
inkluderer sykehus som ikke utfgrer testing selv

Tabell 7 Oversikt over de starste behovene som har markert seg ved var spgrreundersgkelse

Flere miljger beskriver at handtering av store datamengder vil vare den stgrste utfordringen
med PM. | arbeidet med & tilrettelegge for ivaretagelse av store datamengder har HN-IKT gitt
tilbakemelding om at de kan delta inn i regionale tiltak enten med IT-arkitekter eller mer
infrastruktur-naer kompetanse, avhengig av behov. Kunstig intelligens og maskinleering er
viktig for utvikling av programmer og algoritmer som benyttes i prosessering av store
datamengder. Spgrreundersgkelsen viser at det eksisterer gode miljger ved UiT og at det er
viktig at det etableres en nar kopling mellom helsetjenesten og personell som jobber med
maskinlaring/kunstig intelligens for a kunne definere de rette behov og begrensninger samt
implementere teknologien i helsetjenesten pa en sikker mate. Ved Fakultet for naturvitenskap
og teknologi, UiT, har forskningsgruppe for maskinlaering «UiT Machine Learning Group»
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(UiT Machine Learning Group) allerede flere ars samarbeid med enkelte miljger ved UNN. |
tilbakemeldingen bemerkes det at for & lykkes med a etablere de riktige diagnostiske,
prognostiske og prediktive algoritmer i fremtidens PM vil det veere et behov for a styrke
samarbeidet mellom teknikere og klinikere hvor utvikling av kunstig intelligens foregar i et

pasientnart miljg.

Flere miljger gir uttrykk for at det er et stort behov for personell med kompetanse pa
bioinformatikk og statistikk. De store datamengdene som vil genereres av bl.a. kunstig
intelligens vil matte tolkes av personell med slik kompetanse. Bioinformatikk er et eget
fagfelt som kombinerer medisin, biologi, kjemi, informatikk, matematikk og statistikk. Det
handler om & analysere og tolke biologiske data ved hjelp av informatikk. Informatikk er
leeren om datateknologi bade fra teknisk, menneskelig og samfunnsmessig perspektiv. |
tilbakemeldingen fremkommer det at Fakultet for naturvitenskap og teknologi, UiT, har
etablert eget senter for bioinformatikk (Center for Bioinformatics). Senteret er ogsa partner i
det norske konsortiet ELIXIR (ELIXIR-Norway), finansiert av Forskningsradet, som er en
nasjonal bioinformatikkplattform som yter service til eksterne miljger. Ved en etablering av
bioinformatikk-kompetanse for Helse Nord vil det vaere naturlig & henvende seg til det

eksisterende miljget ved UiT i Tromsg.

I undersgkelsen gis det tilbakemelding om at standardisering, harmonisering og
implementering av utstyr, dataanalyser, tolkning av analyser, behandling og pasientforlgp ma
i utgangspunktet styres av de sentrale fagmiljeer i Helse Nord, og ma gjeres gjeldende for
hele regionen. De sentrale fagmiljger ma veere ansvarlig for sikkerhet, gjennomfarbarhet,
implementering (ogsa til mindre sykehus nar det er ngdvendig) samt kontinuerlig gke
kompetanse regionalt gjennom forpliktende samhandling med de mindre sentrale miljger i
samme fagfelt. Det er viktig at man ved innfgring av nye metoder ogsa vurderer regionalt om

de nye metodene erstatter etablerte metoder som evt. kan fases ut.

Personvernet er et element hvor tilbakemelding er tydelig pa at det ma prioriteres og forvaltes
pa en fleksibel mate som gjar det enkelt med a skaffe til veie godkjenninger,
samtykkeerkleeringer og lignende som er ngdvendig for at en veksling mellom
forskningsstudier og etablerte behandlinger skal kunne forega semlgst. Et viktig aspekt i PM
er tilrettelegging av pasientforlgp som integrerer klinikk og forskning. Dette krever en

identifisering av pasienter som kan ha nytte av utprgvende behandling og som gar inn og ut av
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etablert behandling og utprgvende behandling. Det er derfor nagdvendig at personvernombudet
jobber tett sammen med utviklingen av PM.

I var spgrreundersgkelse har mange gitt tilbakemeldinger om at det er behov for vitenskapelig
personell. Det er ingen tvil om at PM vil fgre med seg en voldsom kunnskapsgkning. For a
holde tritt med kunnskapsgkningen i Helse Nord er det behov for personell som kan tilegne
seg kunnskapen, nyttiggjere seg den og formidle den. Kunnskapen ma formidles til neste
generasjons helsearbeidere gjennom utdanning/studietilbud, men den ma ogsa formidles pa

tvers av foretakene. Her har UNN og UiT et serlig ansvar.

Den teknologiske utviklingen gar raskt og tilbakemelding fra flere diagnostiske avdelinger og
forskningsgrupper avspeiler et stort behov for analyseutstyr. Det er sannsynlig at det vil veere
et gap mellom utstyrsbevilgninger og utstyrsbehovet for analyseutstyr. Desto viktigere er det
da at man har et godt system som ivaretar god prioritering av tilgjengelig bevilgning. Enkelte
tilbakemeldinger antyder at sardeles store investeringer bgr gjgres pa nasjonal basis med krav
om nasjonal service for alle regioner. Det er ogsa kommentarer pa at det i regionen kan veere
hensiktsmessig & bygge opp regional(e) kjernefasilitet(er) som tjener alle brukere i regionen. |
Tabell 6 er det angitt behov for flere analyseutstyr som er innmeldt under
spgrreundersgkelsen. For a prioritere mellom dette utstyret vil det vaere behov for ytterligere
informasjon om behovet, utstyrskostnad, driftskostnad, arealkonsekvenser og om utstyret
egner seg som del av en kjernefasilitet. Utstyrsinvestering kan ogsa ses pa som
selvfinansierende, spesielt dersom det etableres i kjernefasilitet, ved at brukerne ma betale for
sine analyser, sakalt barekraftig virksomhet hvor investering og drift finansieres av brukerne.
Enkelte miljger gir tilbakemelding om at gkonomien ma tilpasses regionale
finansieringsmodeller som tar hensyn til refusjonstakst fra HELFO og inkluderer sykehus som

ikke utfarer testingen selv, men som bestiller sine undersgkelser fra andre.

@nsker fagmiljeene en regional organisering av PM? Tilbakemelding fra sparreundersgkelsen
viser at det er et tydelig flertall for at det bgr etableres en organisatorisk modell som ivaretar
PM. | Tabell 8 oppsummeres tilbakemeldingen fra undersgkelsen basert pa et uttrekk fra
vedlegg, kap.7.1. Det pekes pa en rekke argumenter for a organisere dette i regionen. Det er
viktig at regionen har en overordnet strategi, og at strategien er godt forankret i fagmiljgene,
noe som en tverrfaglig organisert enhet kan bidra med. En tverrfaglig organisering kan ogsa

bidra til & gi omforente rad og innspill i en beslutningsprosess hvor beslutningstakere kan
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vedta og styre fagomradet med finansiering som kommer hele regionen til gode til rett tid, og

som har forankring i fagmiljgene.

Overordnet strategi Omforent regional strategi med forankring i fagmiljgene

Beslutningsprosess Rad og anbefalinger til beslutningstaker som kan styre utviklingen med finansiering

Kjernefasiliteter Implementering og styring av kjernefasiliteter som har regionalt ansvar

Multisenter studier Sikre at nordnorske pasienter blir inkludert i internasjonale studier

Koordinering Sentral enhet som kan koordinere pasientforlgp og datahandtering

Standardisering Sammenslaing av databaser i regionen, standard indikasjoner, prosedyrer og
oppfelging

Utdanning, kompetanseoverfgring Overordnet enhet som evner a se hele fagfeltet og styrke kompetansen der det er
behoy, spesielt ivareta kunnskapsoverfgring til de mindre foretakene

Felles treffpunkt Faglig kompetanseheving og etablering av samarbeid med felles prosjekter

Tverrfaglige samarbeid, prosjekter Bedre samhandling mellom fagomradene, samhandling mellom forskning og klinikk,

krav i utlysninger om at flere fagmiljger ma samarbeide

Tabell 8. Behov for sarskilt organisering av PM.

Tunge utstyrsinvesteringer kan drgftes i en tverrfaglig organisasjon og vurderes om dette bar
tilbys i regional(e) kjernefasilitet(er). En organisering som setter fokus pa PM vil ogsa kunne
ivareta behovet for & inkludere og koordinere vare pasienter i multisenterstudier med PM som
tema. En organisering, inklusive koordinering og standardisering av PM, vil ogsa kunne
foresla hvilke databaser i regionen det kan vare aktuelt & integrere, komme frem til felles
indikasjonsstillinger og felles prosedyrer og hvordan oppfelgingen skal veere. En felles
organisering vil ogsa bidra til utdanning og kompetanseoverfaring som apner opp for
samarbeid pa tvers av fagfelt med felles prosjekter. Felles treffpunkt hvor fagmiljgene samles
vil gke muligheten for tverrfaglige samarbeidsprosjekter. Forslag til organisatoriske lgsninger

drgftes under kafédialog.
4.2 Fagdykk

For & etablere en dypere innsikt og forstaelse for hvordan PM vil pavirke de mest sentrale
fagomradene som er skissert over, ble medlemmer i den etablerte prosjektgruppen forespurt
om tilbakemelding pa definerte sparsmal (Tabell 9). | ett av mandatspunktene fra
Direktgrmgtet i Helse Nord ble det spesielt bedt om en redegjgrelse for PM innen
fagomradene kreft, medisinsk genetikk og infeksjon. Disse fagomradene er ogsa fremhevet av
HOD og Helsedirektoratet. Vi valgte, i tillegg til de som representerer de tre nevnte
fagomradene, og be alle medlemmer i prosjektgruppen om en skriftlig tilbakemelding med

beskrivelse av status i egen avdeling, internasjonal status og fremtidig utvikling. Tabell 8
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viser de fagomrader som er representer, informanter og de sparsmal som det ble bedt om a

kommentere i tilbakemeldingen. Det kom tilbakemelding fra alle.

Fagomride ___ Jansar |
Onkologi Egil Blix

Nevrokirurgi

Nevrologi

Revmatologi

Psykisk helse og rus
Mikrobiologi

Klinisk patologi
Molekylzerpatologisk lab
Kjernefasilitet genomikk
Medisinsk genetikk
Radiologi
Nuklesermedisin

Kirurgi

Basal/molekylzer farmakologi
Klinisk farmakologi
Farmasi/apotek
Maskinlzering
Bioinformatikk

IKT

Samiske pasienter

E-helse/allmennmedisin

Tabell 9. Oversikt over fagomrader hvor det er gjort fagdykk.

Roar Kloster

Kjell Arne Arntzen
Gunnstein Bakland
Hedda Solgy-Nilsen
Arnfinn Sundsfjord
Sonja Steigen
Thomas Berg

Ruth Paulssen

Toril Fagerheim

Olav Thomassen
Rune Sundset

Ida Bukholm

Ole Morten Seternes
Lena Aronsen

Elenaz Naderkhani
Robert Jenssen

Lars Ailo Bongo
Gisle Mjaatvedt
Amund Peder Teigmo

Gro Rosvold Berntsen

EKSTRA FAGDYKK

. Statusi din enhet (beskriv med eksempel hvordan PM

benyttes klinisk i dag og/eller hvordan PM kan sies &
inneha forskningsfokus i dag ved din enhet).

. Statusi ditt fagomrade (beskriv den internasjonal klinisk

beste praksis og/eller dagens forskningsfront, referer til
litteratur).

. Fremtidig utvikling i ditt fagomrade (beskriv hvordan

fagmiljget du representerer, internasjonalt, vil bidra til PM
de neste 5 arene. Referer gjerne til pagaende kliniske
studier eller pigiende sentrale forskningsprosjekter,
referer til litteratur).

. Fremtidig utvikling i din enhet (beskriv behov for

tilstrekkelig bemanning, lokaler og utstyr som er
ngdvendig for at din enhet de neste 5 drene skal vaere i
stand til 3 implementere internasjonal god standard for
utpvelse av PM, det veere seg klinisk diagnostikk/terapi
og/eller egne forskningsprosjekter).

| vedlegg, kap. 7.2, er det gjort en oppsummering av de mest aktuelle tilbakemeldinger fra de

ulike fagmiljgene. 1 tillegg er det en fullstendig gjengivelse (kap. 7.2.1) fra de som

representerer de tre fagmiljgene som er bedt om a bli lgftet frem: kreftsykdom, sjeldne

sykdommer (genetikk) og infeksjonssykdom.

Tilbakemeldingene vitner om at det er betydelige forskjeller i tilgang til kompetanse og

teknologilgsninger imellom fagfeltene. Felles for tilbakemeldingene er et gkende behov for

kompetanse pa bioinformatikk, lagringsplass for store datamengder, tilgang til storskala

sekvensering og godt utbygd infrastruktur for inklusjon av pasienter i kliniske studier.

Fagdykket viser at PM er kommet lengst innenfor kreftsykdommer. Samtidig er det flere som

kommenterer at det er viktig at pasienter med andre diagnoser enn kreft, som f.eks. sjeldne

diagnoser, ikke sakker akterut i satsningen med PM. Det pekes ogsa pa et behov for at

satsningen med PM samordnes pa tvers av sykdomsgrupper slik at det er mulig med god

informasjonsutveksling, erfaringsoverfgring og kunnskapsdeling mellom sykdomsgruppene. |

tilbakemeldingen fra kreftmiljget skisseres det en modell som kan vare generisk og til bruk i

ogsa andre sykdomsgrupper. En visualisering av modellen er gjort i Figur 15.
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. . Progressiv sykdom/hey risiko sykdom
. God
Sentralt I utrednlng. Primer behandling prognose Mer malrettet behandling, utprevende behandling

- Klinisk undersokelse g (furativt Utpravende behandling i Klinisk studie
- Bildeanalyse - Medikamentell forlep) . .

_ Biokjemiske tester - Straling Etablert behandling for avansert sykdom

- Tumor biopsi

1) Tumor
primaer diagnostikk:
- Histologi
- Immunhistokiemi(IHC)  2) Kreft type 3) Utvidet molekylaer
(protein) spesifikk diagnostikk: diagnostikk:
Tumor biopsi (spesial analyse): - Brede DNA, RNA, (protein)
- mikroskopi: undersokelser
- EM, IHC, Fluorescense - Utprevende diagnostikk
- molekyleer:
- DNA, RNA

Figur 15. Pasientforlgp som inkluderer utprgvende behandling for pasienter med hay risiko

I tilbakemeldingen fra kreftmiljget vises det til at det er begrenset effektivitet av etablerte
behandlingstyper innen kreftbehandling. Det sgkes kontinuerlig etter nye behandlingsformer
som enten er kurative, gir lengre forventet levetid, eller behandlinger med reduserte
bivirkninger. Metodikken for dette vil veere et ledd i PM. Figur 15 illustrere et pasientforlgp
for kreftsykdom med utredning svarende til boks 1) og 2) som selekterer pasienter til de
etablerte behandlingsformer: kirurgi, medikamentell og straling. For enkelte pasienter vil
dette veere tilstrekkelig da behandling vil ha kurativ effekt. Men for mange vil sykdommen
veere av slik karakter at den kommer til & progrediere og forventet levetid kan veere lav uten
mer malrettet behandling. Pasienter, hvor det er hgy risiko for progredierende sykdom, bgr da
falge et forlap som er illustrert i boks for «Progressiv sykdom/ hgy risiko sykdom» i Figur 15.
Det vil veere et behov for en utvidet molekylaer diagnostikk for a karakterisere sykdommen
ytterligere i subgrupper. Pasienter med progredierende sykdom kan da innga i
forskningsstudier/utprgvende behandling hvor det f.eks. benyttes allerede godkjente
kreftmedisiner, men hvor det ikke foreligger endelig godkjent bruk av medisinen for akkurat
den kreftformen pasienten har. Dette er prinsippet for den norske studien IMPRESS som
nevnes i tilbakemeldingen for kreftsykdommer. Den norske studien IMPRESS, som ogsa
pasienter i var helseregion vil kunne inkluderes i fra 2021, vil veere del av en internasjonal
satsning. Tilbakemeldingen pa kreftsykdommer viser til at pa grunn av den lave insidensen av

enkelte undergrupper av kreft, vil det veere et s&rskilt behov for internasjonal
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informasjonsutveksling. Generelt ma det derfor legges til rette for at det etableres rutiner,
infrastruktur og lovverk for ssmmenslaing og lagring av data, det ma legges til rette for
utvidet bruk av analyser og behandlingsformer og ikke minst en god utbygd infrastruktur for

inklusjon av pasienter i kliniske studier for utprgvende diagnostikk og behandling.
4.3 Status i gvrige helseregioner

For a kartlegge nasjonale satsninger/organisering, status for PM i de gvrige helseregioner og
hvilke muligheter det er for interregionalt samarbeid, inviterte prosjektgruppen for PM i Helse
Nord til et Skype-mgte den 25. mai med lederne for de regionale fagnettverkene. Alle
regioner har pa plass et nettverk med tilhgrende nettverksledere. For Helse Nord er det Rune
Sundset som er nettverksleder og den omtalte prosjektgruppen for denne rapporten fungerer
som fagnettverk inntil videre. De regionale nettverkslederne inngar i et fellesskap som kalles
nasjonalt kompetansenettverk (Figur 16). Nasjonalt kompetansenettverk skal veere en arena
for informasjonsutveksling, erfaringsoverfgring og kunnskapsdeling innenfor relevante
fagomrader av PM. En fordel med det nasjonale kompetansenettverket er at lederne for de
regionale nettverkene har ulik fagbakgrunn: patolog i Helse Sgr-@st, genetiker i Helse Vest,
mikrobiolog i Helse Midt-Norge og Nuklegermedisiner i Helse Nord. Det nasjonale
kompetansenettverket ledes av fagnettverksleder fra Helse Sgr-@st. Hun mente at den
tverrprofesjonelle sammensetningen bidrar til at kompetansenettverket favner over en stor
fagprofil og bidrar til stor grad av legitimitet i fagmiljgene. Det fremkommer at arbeidet med
PM gjares noe forskjellig i hver helseregion men at det er god fremdrift i alle regioner. De fire
nettverkslederne har siden 2019 hatt regelmessige mgter annen hver uke bl.a. for & orientere

om status i de regionale arbeidsprosesser.
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Eier
AD-ene i RHF-ene

Styringsgruppe
Det interregionale
fagdirektgrmgtet

Nettverksleder

Nasjonal koordineringsgruppe for
persontilpasset medisin —
presisjonsmedisin

Administrativ enhet
Oslo Universitetssykehus HF

Figur 16. Nasjonalt nettverk for persontilpasset medisin

Nasjonalt kompetansenettverk

Det legges opp til at nasjonale prosjekter kan gjennomfares med forankring i det nasjonale
kompetansenettverket og at det etableres arbeidsgrupper i de regionale fagnettverkene. Slike
prosjekter vil ofte veere todelt, hvor det startes med en kartleggingsfase, som danner grunnlag
for prosjektets andre fase som utvikler, anbefaler og implementerer tiltak som understatter

mal for prosjektet. Dette er et godt grunnlag for interregionalt samarbeid.

Den nasjonale koordineringsgruppen for PM bestar av medlemmer i det nasjonale
kompetansenettverket i tillegg til representanter fra Helsedirektoratet og Direktoratet for e-
helse, samt to brukerrepresentanter. Koordineringsgruppen bidrar til informasjonsutveksling
fra flere aktarer som arbeidet i tilgrensede omrader og gir rad og nyttig informasjon til det
nasjonale kompetansenettverket. Styringsgruppen for arbeidet er det interregionale
fagdirektarmgatet og de regionale administrerende direktarer er eier av prosjektet. | Skype-
mgte med var prosjektgruppe, 25. mai, presenterte alle de regionale fagnettverkslederne status
for arbeidet i sine respektive regioner. En oppsummering om status i arbeidet fra de enkelte

regioner finnes i vedlegg, kap. 7.3.
4.4 Kafédialog

For & vurdere ulike organisatoriske strukturer for PM opp mot hverandre ble tre ulike
modeller skissert: 1) Fagrad, 2) Fagnettverk og 3) Senter. For modellen med Fagrad ble det
fremstilt to ulike styringslinjer, ett mot Fagdirektar alene, og ett hvor styringslinjen er rettet
mot Felles ledermgte mellom UNN/Det helsevitenskapelige fakultet (UiT) med Fagdirektar
pakoplet. De tre modellene ble gjenstand for kafédialog med tre kafébord hvor modellene ble

diskutert pa hvert sitt bord. Det var 4-5 deltagere i hver av de tre gruppene.
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Kommentarene fra de ulike kafébordene er gjengitt i vedlegg, kap. 7.4.

Tabell 10 viser en oppsummering av fordeler og ulemper som kom frem under kafédialogen

fra alle bordsetninger og for alle tre alternativer, basert pa tilbakemeldingen som er gjengitt i

vedlegg, kap. 7.4.

| [ragrid Fagnettverk _________Jsemter

Fordeler

Ulemper

Andre kommentarer

Foretrukken Igsning

Direkte kommunikasjon med RHFet
Regionale strategier
Alle HF er representert

Byrakratisk, lite operativ og
handlekraftig

Flere eksisterende fagrad med
tilhgrende virksomhet kan medfgre at
man gar i beina pa hverandre

Modellen med styringslinje til
UNN/UIT er & foretrekke da det er her
kompetansen i all hovedsak sitter

Kan kombinere med kjernefasilitet og
fagnettverk

Fagradsmodell med styringslinje til
UNN/UIT (+ fagdirektor)

Ikke alene, men sammen med
kjernefasilitet (og evt fagnettverk)

Styres av ildsjeler (engasjerte
fagfolk)

Ingen begrensninger pa antall
medlemmer (bade universitet og
sykehus)

Arlige mgter, fellesskap, nettverk -

Ingen styringslinjer, ingen reel
pavirkning

Arlig sgknad, vanskelig med
kontinuitet,

Fa ildsjeler for sapass tverrfaglig
fagnettverk

Er fagfeltet PM modent nok til &
etablere et fagnettverk basert pa
faglig entusiasme?

Kan fungere i kombinasjon med
de to gvrige

Ikke a anbefale som eneste
I@sning

Tabell 10. Oppsummering av fordeler og ulemper ved de ulike organisatoriske modellene

Kan bli operativ, veere en
motor

Fast grunnbemanning med
basiskompetanse, robust
bemanning

Stgtte til mange fagmiljger
Mindre byrakratisk

Mindre regional forankring
Ressurskrevende,
kostnadskrevende
Urealistiske forventninger
Finansieringsordninger

Bgr legges til UNN som er
universitetssykehus og vaere
organisert som egen enhet ved
direktgrens stabsfunksjoner

Denne Igsningen foretrekkes
evt sammen med et fagrad
med styringslinje til UNN/UIT
(+ fagdirektgr)

En felles erkjennelse fra alle bordsetninger i kafédialogen er at for & fa fremdrift i arbeidet er

det ngdvendig med en robust organisasjon som kan ha PM som sitt daglige virke. Et fagrad

eller et fagnettverk vil ikke kunne veere produktiv i samme grad som et senter da medlemmer i

fagrad/fagnettverk ikke har det tverrfaglige blikket med seg i sitt daglige virke. Alle

bordsetninger kom frem til at en sentermodell, med en fast grunnbemanning som kan holde et

godt moment og fremdrift i saker som angar PM, vil vere a foretrekke. | denne modellen

foreslas det en fast grunnbemanning av personell som er svaert begrenset eller ikke

tilgjengelig ved helseforetak i dag: personell for handtering av store datamengder,

bioinformatikere og statistikere. | tillegg er det vesentlig at det er administrativt

stattepersonell som kan innkalle andre fagressurser ved behov, initiere og falge opp deltagelse

i kliniske studier/utpravende behandling og pase at pasienter inkluderes i studier. Etter de tre

bordsetninger ble hele prosjektgruppen samlet til felles oppsummering. Det ble avholdt en

uformell avstemning av foretrukken modell. Det var unison enighet om at den mest
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hensiktsmessige organisatoriske lgsningen vil veare en Senter for PM hvor det i tillegg
etableres et regionalt fagrad med styringslinje opp til Felles ledermgte ved UNN/Det

helsevitenskapelige fakultet ved UiT, slik Figur 17 viser.

Felles ledermgte UNN/Det
helsevitenskapleige fakultet
. + Fagdirektor
7
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N

ved behov medlemmer fra gvrige HF =)
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’ \ * Brukerrepresentanter py Felles styreseminar

- J

Senter Fagrad

Figur 17 Foretrukken organisatorisk lgsning av PM i Helse Nord

4.5 Arbeidsgrupper

Basert pa spesifikke utfordringer som ble avdekket under kartleggingen med
sparreundersgkelser varen 2020 ble det nedsatt fem arbeidsgrupper for a sgke etter gode tiltak
for 4 lgse utfordringene. De fullstendige rapportene fra arbeidsgruppene er tilgjengelig i

separate vedlegg. Et sammendrag av hovedfunnene presenteres under.
4.5.1 Datateknologi og personvern

Arbeidsgruppen for Datateknologi og Personvern har sett pa enkelte tiltak med handtering av
store personsensitive datamengder som er ngdvendige for a etablere PM som en del av
helsetilbudet i Helse Nord.

Mandatet til denne gruppen var a utrede datateknologi, herunder infrastruktur,
lagringskapasitet og datatilgjengelighet, samarbeid rundt arbeid/utvikling av kunstig

intelligens i regionen og sparsmal knyttet til utfordringer rundt personvern og etikk.

Resultatet fra arbeidet viser at Helse Nord IKT (HN-IKT) i dag har en driftsplattform som
imgtekommer de infrastrukturbehov som er gitt fra fagmiljg innen smittevern, mikrobiologi
og genetikk og at veien videre her vil vare at HN-IKT og nevnte fagmiljg ser pa behovene i

lag og etablerer et samarbeid.
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Forskningsgruppen for maskinleaering har hatt forskningsaktivitet pa internasjonalt niva siden
2005. Utvikling av dataanalysealgoritmer innen maskinlering (ML) og kunstig intelligens
(K1) for datadrevet helseteknologi har veert et prioritert satsningsomrade over flere ar, spesielt
i samarbeid med UNN og med Nasjonal senter for e-helseforskning (NSE). Denne
delrapporten viser til noen tiltak som kan vaere med pa a integrere helsetjenesten tettere til
ML/KI-miljget.

Personvern og tilgang til helsedata pa tvers av fagomrader, helseforetak og regioner er et
omrade som vil gi store utfordringer med tanke pa a kunne tilby PM som en del av
helsetjenesten. Delrapporten lgfter opp noen problemstillinger som det ma lases opp i for at
PM skal kunne bli en realitet. Dette er et arbeid som regionen ikke kan lgse pa egenhand og
som derfor ma lgftes til et nasjonalt niva. Tabell 11 viser oppsummert flere tiltak innenfor

datateknologi og personvern som det er ngdvendig a prioritere de neste fem arene.

Ar Tiltak

2021 | Etablere samarbeid mellom fagmiljg og HNIKT for & fa pa plass ngdvendig
infrastruktur og kapabiliteter for analyse og datatilgjengelighet

2021 | Etablere tverrfaglig samarbeid i forskningsprosjekter og med flere HF innen KI/ML

2021 | Etablere tverrfaglig samarbeid ved implementering av Igsninger innen KI/ML

2021 | Opprette tverrfaglige megtepunkter innen KI/ML i regionen

2025 | Fa pa plass tiltak for utdanning og kompetanseheving innen KI/ML i helsesektoren

2022 | Koordinere problemstillinger rundt personvern og flyt av helsedata med pagaende
prosesser i HOD og HDir

Tabell 11 Ngdvendige tiltak de neste arene for datateknologi og personvern.

Det forutsettes et neert samarbeid med Helse Nords satsning pa informasjonssikkerhet
gjennom krav i oppdragsdokumentet og HIS-prosjektet. Det er ngdvendig & etablere en felles
plattform for infrastruktur, datalagring og verktaystgtte for a kunne tiloy PM som tjeneste i
hele Helse Nord. Dette haster og derfor anbefales ikke en langtekkelig utredning om valg av
plattform. Det er allikevel & anbefale at HN-IKT gjer en kartlegging av lgsningene som er
valgt i andre RHF, samt at det undersgkes om det kan bygges en felles plattform for en
forventet opptrappet satsning pa bade PM og kunstig intelligens i Helse Nord. Om HN-IKT

skal kunne levere pa et slikt initiativ ma det komme via OD og det ma medfalge ngdvendig
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finansiering. Det er ikke tatt hgyde for dette arbeidet i budsjettet som presenteres i denne
rapporten.

4.5.2 Personell og utdanning

Basert pa spgrreundersgkelsen og de diskusjoner som har veert i arbeidsgruppen for personell
og utdanning er det identifisert behov for 3 typer ny kompetanse ved innfgring av PM; 1) nye
spesialister, 2) klinisk kompetanseheving hos eksisterende spesialister, og 3) gkt kunnskap om

PM i primertjenesten og hos pasienter.

Arbeidsgruppen anbefaler fglgende for kompetansebygging, inkludert ansettelse av personell i

Senter for PM, for de neste 3-5 arene:

1. For a stgtte kompetansebehov i flere klinikker ansettes det i faste stillinger eksperter i
klinisk bioinformatikk, og informatikere med ekspertise i biomedisinsk datahandtering
og sikkerhet.

2. Infrastruktur-anskaffelser bar ogsa ta hensyn til personellbehov, inkludert for data
analyse og datahandtering.

3. For a fa tilgang til kunnskap om de nyeste metodene og verktgyene er det viktig med
samarbeid med grunnforsknings-grupper inkludert bioinformatikk, kunstig intelligens,
informatikk, og farmakologi. Bistillinger kan brukes for & knytte til seg ngdvendig
kompetanse.

4. Nasjonale og internasjonale kliniske studier brukes aktivt for kompetansebygging. Det
ansettes personer for & drive studiene: legespesialister,
forskningssykepleiere/koordinatorer, statistikere, administrativ stgtte for
kvalitetsregistre.

5. Neeringslivet har kompetanse som kan og ber brukes aktivt.

6. De kliniske stgttefagene som patologi, medisinsk genetikk og molekylar avbildning
styrkes.

7. Senter for PM tar ansvar for a tilrettelegge at lokalsykehus kan delta i fremtidige
studier og tar ansvar for videreutvikling av eksisterende fagnettverk og etablering av
nye fagnettverk med PM som formal.

8. Senter for PM tar en aktiv rolle som formidler til hele befolkningen i var helseregion.
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4.5.3 Analyseutstyr

Denne arbeidsgruppen viser til at det er betydelige behov for nytt utstyr dersom Helse Nord

skal kunne utvikle PM i trdd med nasjonale fgringer. Det vil ogsa vare behov for personell og

kompetanseoppbygging i forbindelse med etablering og drift av nytt analyseutstyr. De fleste

avanserte analyseinstrumenter innebeerer ogsa behov for databehandling og lagring, og det er

derfor viktig at det bygges opp en IKT-infrastruktur i Helse Nord for & ivareta dette.

Flere laboratorieavdelinger ved UNN har anskaffet utstyr som benyttes i dagens tilbud innen

PM. Bade avdeling for medisinsk genetikk og klinisk patologi har utstyr for

nestegenerasjonssekvensering (NGS). Avdeling for mikrobiologi og smittevern far utfart

NGS-analyser ved kjernefasiliteten for genomikk (GSCT) ved UiT, men har uttrykt behov for

a etablere denne analysen ved egen avdeling. I innspill til etablering av «nasjonal infrastruktur

for persontilpasset medisin» ble det foreslatt at det i 2021 settes av midler til utstyr for NGS

til NLSH. Det bgr utredes hvordan analysetilbudet innen PM i bgr organiseres i Helse Nord

for & sikre best mulig utnyttelse av utstyr og kompetanse til diagnostikk og forskning, da

spesielt om slik aktivitet bar samles i en enhet/avdeling i form av en kjernefasilitet.

For & kunne levere i henhold til malbildene for medisinsk genetikk, kreft og

infeksjonsmedisin bgr Helse-Nord vurdere anskaffelses i hht. tabell 12,

kapasitet
sekvensering UNN

Analyseutstyr Forklaring Estimert Driftsform Tidslinje
investerings-
kostnad
Instrument Tilsvarende 12 mill Ber veere i samdrift UiT. Dekke ngdvendig Utredes-forberedes
Haykapasitet NGS NovaSeq behov for storskala NGS i regionen 2021-2022
Anskaffes 2023
Drift:2024
Instrument Tilsvarende 5 mill Komplettere eksisterende utstyr ved Anskaffes drift fra
med.gen/kjernefasitetet UiT. Dekke behov for 2021
Medium kapasitet NextSeq eksom (medgen)/starre genpanel i
NGS 2000/NextSeq 550 kreftdiagnostikk (klinisk patologi), og gkt
DX-instrument behov i forskning
Robot for Hamilton eller 3 mill Bar kunne benyttes i samdrift mellom Anskaffes/drift fra
automatisering av tilsvarende avdelinger 2021
NGS
IT-driftsmiljg for Hardware/lagring/bio | 5 mill Bor etablere en felles IKT struktur i Helse- Anskaffes/drift fra
klinisk genomikk informatikk Nord (Skybasert?) 2021
Instrument lav- MiSeqg/lonTorrent 1,5 mill UNN-Mikrobiologi Anskaffes/drift 2021
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Instrument lav- MiSeq/lonTorrent 1,5 mill NLSH-patologi Anskaffes/drift 2021
kapasitet
sekvensering NLSH

Digital droplet PCR 0,6 mill Laboratoriemedisn (oppfelgning av minimal Anskaffes/drift 2021
restsykdom Kreft)

Oppgradering av 3 Utredes-forberedes
labdatasystemen ved 2021-2022

de enkelte avdelinger

UNN/NLSH . Anskaffes/drift 2023
(Med.Gen, Klinisk

patologi,

Laboratorienmedisin,
Mikrobiologen)

Analyselinje Hamilton eller 3 mill Laboratoriemedisn Anskaffes/drift 2022
farmakogenetikk tilsvarende
BioNano Saphyr for Samdrift UNN/UIT? Anskaffes/drift 2022

kartlegging av
strukturelle
endringer i genomet

Flowcytometer 2 mill NLSH-Forskningslaboratoriet Behov utredes

Fasiliteter for ukjent UNN-Laboratoriemedisin Behov utredes
cellebasert terapi

Tabell 12 Behov for ngdvendig analyseutstyr for de neste fem arene.

4.5.4 Organisering

Tilbakemelding fra sparreundersgkelsen viser at det er et tydelig flertall for at
det bar etableres en organisatorisk modell som ivaretar PM.

En utfordring vi star ovenfor allerede i dag er hvordan vi strukturerer arbeidet med
tilretteleggelse av klinisk utprgvende studier som var helseregion blir forespurt a delta i. Per i
dag er det ikke noe strukturert apparat som stremlinjeformer slike prosesser. Ved foresparsler
om deltagelse i kliniske studier er det ofte tilfeldig bekjentskap som benyttes for etablering av
disse. Dette medfarer tunge prosesser som gir betydelig merbelastning i arbeidsmengde pa de
enkeltpersoner som kontaktes gjennom tilfeldig bekjentskap, det veere seg klinikere eller
forskere, og det tar ungdige lang tid & koordinere og fa pa plass de ngdvendige godkjenninger
fra de bergrte fagenheter som skal delta i studien. I tillegg vil det ogsa veere behov for a kunne
beslutte en institusjonell egeninnsats med ekstra personellressurser evt. omrokkering av
personell for en periode for a delta i studiene, noe som krever forankring i toppledelsen basert

pa gode rad fra et omforent fagmiljg.

Fremtidige kliniske studier vil vaere studier hvor etablerte pasientforlgp integreres med
utprevende behandling. Dette er godt illustrert i figur 18 som er hentet fra nasjonale strategi

for persontilpasset medisin i helsetjenesten.
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FLYTSKIEMA EKSEMPEL

PM applikasjon
i FORSKNING

Funn med
sikker betydning

Utprgvende
behandling

Figur 18 Integrasjon mellom utpregvende behandling og etablerte pasientforlgp

Som figur 18 viser vil en pasient matte veksle raskt mellom a veere i etablerte pasientforlgp
(bla kolonne, klinikk) og veere i utprgvende behandling (grenn kolonne, forskning).
Vekslingene vil ofte veere basert pa utvidet bruk av presisjonsdiagnostikk som bruk av
molekyler-biologisk karakterisering av pasienten og dens sykdom. Kliniske studier som
omfatter utprgvende behandling og diagnostikk representerer i stor grad en integrering

mellom forskning og etablert pasientbehandling.

Arbeidsgruppen mener det er ngdvendig med et Senter for PM, pa et overordnet

niva, som kan:

- taimot henvendelser til UNN og helseregionen ved forespgrsel om
deltagelse i multisenterstudier / klinisk utprgvende behandling (en der
inn)

- planlegge og gjennomfare initiale mgter med de avdelinger som vil veere
involvert i de aktuelle studier

- folge opp og koordiner innsatsen underveis mens studien pagar

- bistd med kompetanse innen statistikk og bioinformatikk

- vere et bindeledd for sentrale funksjoner som f.eks. biobankvirksomhet,
gensekvensering, handtering av store datamengder, IKT-statte,
personvern, utdanning og kompetanseoverfering eksempelvis
etterutdanningskurs samt utvikling og implementering av kunstig
intelligens.
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Det er behov for en infrastruktur som har aktiviteter pa tvers av klinikker og
fagmiljg og pa tvers av kliniske og forskningsbaserte institusjoner som UNN og
UiT. For a fa til denne prosessen pa en semlgs og god mate anbefales etablering
av Senter for PM i UNN som representerer én dgr inn til var helseregions
nedslagsfelt for mottak av foresparsler til kliniske studier og utprgvende
diagnostikk og behandling. Senteret vil styre igangsetting av kliniske studier
lutprgvende behandling og oppfalging av disse ved a etablere midlertidige
lokale/regionale nettverk. | senteret bar det ogsa ansettes eget IT-personell som
kan ivareta behov bade for Senter for PM og SPKI vedrgrende lagring,

prosessering, forvaltning og uttak av data.

Denne arbeidsgruppen anbefaler en organisering av PM i Helse Nord med
falgende tiltak (se figur 19 hvor tall 1-4 representerer satsningsomradene som er

beskrevet under):

1. Det etableres tilstrekkelig med stattepersonell for kliniske studier /
utprgvende behandling i form av legespesialister, studiesykepleiere og
koordinatorer i de bergrte kliniske avdelinger innenfor kreft,
infeksjonssykdom og sjeldenfeltet

2. Det vurderes muligheten for en samlet kjernefasilitet ved UNN for
laboratorieutstyr og kompetanse pa gensekvensering og tilhgrende
aktivitet

3. Det etableres et Senter for PM i Forsknings- og utdanningssenteret ved
UNN for koordinering av kliniske studier, utvikling av kompetanse for
bioinformatikk og statistikk samt samspill med PVO, klinisk forskning,
kliniske utdanning og pasientnart kunstig intelligens.

4. Det etableres et regionalt fagrad hvor leder av fagradet representerer
Helse Nord i nasjonalt kompetansenettverk for PM. Det regionale
fagradet er et radgivende organ til Fagdirektar.
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Eier Anbefalt organisering av PM i Helse Nord
ADeneiRHEene etter hgringsinnspill.

Styringsgruppe
Det interregionale
fagdirektermgtet

Nettverksleder
Nasjonal koordineringsgruppe Leder av nasjonalt
ionale fagnettverksledere kompetansenettverk
it for Direktoratet for o
1 representant for Helsedirektoratet
2 brukerr entanter
Administrative enhet

. . Direktgr UNN
Regionalt Regionalt
fagnettverk fagnettverk
Helse Sgr-@st RHF Helse Vest RHF

Administrativ enhet

Oslo Universitetssykehus HF Regionalt Regionalt

fagnettverk fagnettverk
Helse Midt-Norge RHF Helse Nord RHF

Felles ledermgte
UNN/Helsefak

Nasjonalt kompetansenettverk

Forsknings- og Fag- og

T
H
H
1 2
Fagdirekter i 1 BRI T kvalitetssenteret
- i .
Helse Nord RHF |t ! ’,”

4.

Figur 19 Anbefalt organisatorisk modell av PM i Helse Nord. HN Fagrad og Regionalt kompetansesenter er foreslatte nye
elementer i organisasjonsstrukturen
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5.0 Budsjett

Basert pa de gkonomiske driverne som var spesifisert i hgringsutkastet og
innspill fra hgringsrunden er det blitt laget et detaljert budsjett i samrad med
gkonomisjef ved UNN. Budsjettet tar heyde for fglgende:

1. Etablering av senter for persontilpasset medisin

2. Etablering av Fagrad

3. Etablering av kjernefasilitet

4

Styrking av det pasientnere arbeidet

5.1 Etablering av senter for persontilpasset medisin

Utviklingen av PM de neste arene vil i hovedsak vare koplet opp mot kliniske
studier som undersgker medisinsk utstyr, nye diagnostiske metoder eller
legemidler. Mye av denne aktiviteten vil vare definert som forskning. Dette
underbygges 0gsa av regjeringens nasjonale handlingsplan for kliniske studier
som ble lansert 11.01.2021. | handlingsplanen er regjeringens mal at kliniske
studier skal dobles innen 2025. Regjeringens visjon er at kliniske studier skal
veere en integrert del av behandlingstilbudet til pasientene og forskningen skal
veere en naturlig del av arbeidshverdagen. En slik kulturendring krever at alle
pasientmgter ses pa som potensielle kilder til forskning og kunnskap. For a sikre
maloppnaelsen vil det vere viktig med en skikkelig laginnsats fra forskere,
studiepersonell, diagnostikere, klinikere og ikke minst lederne deres.
Laginnsatsen ma veere koordinert og derfor er det viktig med et Senter for PM,
pa et overordnet niva, som kan:

- taimot henvendelser til UNN og helseregionen ved forespgrsel om
deltagelse i multisenterstudier / klinisk utprgvende behandling (én der
inn)

- planlegge og gjennomfare initiale mgter med de avdelinger, pa tvers av
helseforetak, som vil vere involvert i de aktuelle studier

- folge opp og koordiner innsatsen underveis mens studien pagar

- bista med kompetanse innen statistikk og bioinformatikk

- veere et bindeledd for sentrale funksjoner for utviklingen av PM som
f.eks. biobankvirksomhet, gensekvensering, handtering av store

datamengder, IKT-statte, personvern, utdanning og
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kompetanseoverfgring eksempelvis etterutdanningskurs samt utvikling og
implementering av kunstig intelligens

- koordinere kompetanseoverfgring til gvrige HF og bredde ut kompetanse
til alle aktuelle fagomrader hvor det er et behov

- etablere en samhandlingsplan mellom senteret og de kliniske miljgene for
alle HF.

Det vil veere riktig og ngdvendig a spille pa gode ressurser som forskningsposten
og Klinisk forskningsavdelings gvrige statteressurser for forskning; en
organisering i Forsknings- og utdanningssenteret ved UNN vil understgtte en slik
strategisk utvikling i forskningsstattefunksjonene, og
forskningsstattefunksjonene vil vaere nermere for Senter for PM. Saken har vaert

drgftet i Stabsmatet ved UNN hvor det er enighet om denne lokaliseringen.

Senteret vil styre igangsetting av kliniske studier /utprgvende behandling og
oppfelging av disse ved a etablere midlertidige lokale/regionale nettverk og bista
disse i form av administrativ stette og spesialkompetanse innenfor IT,
biobanking, bioinformatikk og statistikk. Prosjektgruppen mener det er
ngdvendig med en fast bemanning som har PM som sitt daglige arbeidsfokus
organisert til Senter for PM. Dette bidrar til konstant fremdrift i det faglige
arbeidet. | tillegg til IT-personell i Senter for PM er det viktig for handtering av
store datamengder og innfgring av nye datasystemer at det prioriteres dedikerte
ressurser til HN-IKT. Dette er ikke ivaretatt i budsjettet som beskrives i denne

rapporten.

Definert under er opptrappingsplan av senter for PM med tilhgrende budsjett:
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Personalkostnader:

Stilling Lgnn inkl sos Antall
Koordinator 750 000

Faglig leder 1200 000

IT personell 720 000
Bioinformatiker 720 000
Statistiker 720 000

Faglig leder 1200 000

@kt personell biobanking 720 000
Bioinformatiker 720000
Statistiker 720000

Forsker 720 000

PhD 720 000
Driftskostnader:

Kostnad Belgp Ar
Reiser/kurs/IKT 60 000 2021
Reiser/kurs/IKT 200 000 2022
Reiser/kurs/IKT 150 000 2023
Reiser/kurs/IKT 50 000 2024
Reiser/kurs/IKT 100 000 2025

1,00
0,20
1,00
0,50
0,50
1,00
2,00
0,50
0,50
1,00
1,00

Tot Ignn
750 000
240 000
720 000
360 000
360 000

1200 000
1 440 000
360 000
360 000
720 000
720 000
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5.2 Etablering av Fagrad

For 4 rettlede arbeidet i Senter for PM, og pase at de rette eksisterende fagmiljger i hele Helse
Nord er tett pa virksomheten, ser prosjektgruppen det som ngdvendig at det etableres et
Fagrad for PM. Fagradet vil vaere radgivende organ for Fagdirekter i Helse Nord og skal
ivareta et regionalt perspektiv. Fagradet vil besta av representanter fra de aktuelle fagmiljeer
som er drivere for PM. Fagradet etableres med deltagere fra alle helseforetak i regionen
sammen med evt. andre organisasjoner som er relevante (kommuner, fastlege, universitet,
brukere, tillitsvalgte). Ett av fagradets oppgaver vil vaere a vurdere hvilke funksjoner som skal

ivaretas sentralt og hvilke som kan desentraliseres (jfr. nasjonal nivadeling).

Det anbefales at leder av Fagrad for PM er deltager i det nasjonale kompetansenettverket for
PM som bestar av én representant fra hver helseregion og hvor det interregionale
fagdirektgrmatet er styringsgruppe. Fagradets leder for PM i Helse Nord vil dermed veere
bindeleddet mellom den regionale utviklingen og de nasjonale prosesser. Det ligger derfor
godt til rette for et interregionalt samarbeid med nare og tette kontaktflater til arbeidet i Helse
Nord.

For & kunne utfgre en god jobb som fagradsleder er det viktig at leder av Fagradet, som ogsa
representerer Helse Nord i det nasjonale kompetansenettverket, er frikjapt i 20 %. Dette har
falgende budsjettmessige konsekvenser:

Personalkostnader:

Stilling Lgnn inkl sos Antall Tot lgnn Ar

Leder Fagradet 1200 000 0,20 240 000 2021
Driftskostnader:

Kostnad Belgp Ar

Reiser/kurs/IKT 10 000 2021

5.3 Etablering av kjernefasilitet

Under arbeidet med rapporten er det fremkommet et betydelig behov for nytt utstyr dersom
Helse Nord skal kunne utvikle PM i trad med nasjonale fagringer. Det vil ogsa vere behov for
personell og kompetanseoppbygging i forbindelse med etablering og drift av nytt
analyseutstyr. De fleste avanserte analyseinstrumenter innebzrer ogsa behov for
databehandling og lagring, og det er derfor viktig at det bygges opp en IKT-infrastruktur i

Helse Nord for & ivareta dette. Flere laboratorieavdelinger ved UNN har anskaffet utstyr som
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benyttes i dagens tilbud innen PM. Bade avdeling for medisinsk genetikk og klinisk patologi
har utstyr for nestegenerasjonssekvensering (NGS). Avdeling for mikrobiologi og smittevern
ved UNN far utfart NGS-analyser ved kjernefasiliteten for genomikk (GSCT) ved UiT, men
har uttrykt behov for & etablere denne analysen ved egen avdeling. | innspill til etablering av
«nasjonal infrastruktur for persontilpasset medisin» ble det foreslatt at det i 2021 settes av
midler til utstyr for NGS til NLSH. Fakultet for Biovitenskap og Akvakultur ved Nord
Universitet har et sterkt fagmiljg innen relevant molekylerbiologisk teknologi, og da spesielt
pa NGS og storskala dataanalyse. Denne spisskompetansen bgr vurderes inn i konseptet PM i
regionen f.eks. ved bistillinger mellom det molekylarbiologiske miljget ved NLSH og Nord
Universitet. Det ber utredes ytterligere hvordan analysetilbudet innen PM bgr organiseres i
Helse Nord for & sikre best mulig utnyttelse av utstyr og kompetanse til diagnostikk og
forskning, da spesielt om aktiviteten i Tromsg bar samles i én enhet/avdeling i form av en
kjernefasilitet. Dette er spesielt viktig for oppbygging av helgenomsekvensering som vil veere
kostnadsdrivende bade i form av utstyr og kompetanse. Oppbygging av
helgenomsekvensering oppfattes som en prioritert oppgave i var helseregion og noe som bar
vurderes a sentralisere i en kjernefasilitet. For regional fordeling av oppgaver med tilhgrende
infrastruktur vises det til nasjonalt etablert nivainndeling i tre nivaer av infrastruktur besluttet
av AD-ene i RHF-ene.

e Niva 1; Oslo universitetssykehus HF og Helse Bergen HF
e Niva 2; St. Olavs hospital HF, Universitetssykehuset Nord-Norge HF, Akershus
universitetssykehus HF og Stavanger universitetssjukehus HF

e Niva 3; Alle sykehus med patologiavdeling

Definert under er opptrappingsplan for ngdvendig infrastruktur med tilhgrende budsjett:
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Investeringer:

Investering Belgp Ar Levetid Arlig avskr
Instrument Haykapasitet NGS 12 000 000 2023 9 1333333
Instrument Mediumkapasitet NGS 5 000 000 2021 9 555 556
Robot for automatisering av NGS 3 000 000 2021 9 333333
It driftsmiljp for klinisk genomikk 5000 000 2021 9 555 556
Instrument lavkapasitet sekvensering UNN 1500 000 2021 9 166 667
Instrument lavkapasitet sekvensering NLSH 1500 000 2021 9 166 667
Digital droplet PCR 600 000 2021 9 66 667
Oppgradering labdatasystem UNN/NLSH 3 000 000 2023 9 333333
Analyselinje farmakogenetikk 3 000 000 2022 9 333333
Bionano Saphyr 2022 9 -
Flowcytometer 2 000 000 9 222 222
Fasiliteter for cellebasert terapi 9 -
Totale investeringer 36 600 000

Personalkostnader:

stilling Lgnn inkl sos  Antall Tot Ignn Ar
Administrativ leder 800 000 1,00 800 000 2021
Faglig leder 1200 000 1,00 1200 000 2021
Ingenigr 720 000 2,00 1440 000 2021
Bioinformatiker 720000 2,00 1440 000 2021
Molekylaerbiolog 720000 2,00 1440000 2021
Ingenigr 720000 1,00 720 000 2022
Bioinformatiker 720 000 1,00 720 000 2022
Molekylzerbiolog 720 000 1,00 720000 2022
Forsker 720 000 - 2025
PhD kandidat 720000 - 2025
Driftskostnader:

Kostnad Belgp Ar

Reiser/kurs/IKT 400 000 2021

Reiser/kurs/IKT 150 000 2022

5.4 Styrking av det pasientnare arbeidet

Implementering av PM og behandling vil i stor grad skje innenfor rammer av kliniske studier
og utprgvende behandling. Vi ser allerede na en gkende foresparsel om deltagelse i slike
studier. Bade planlegging, igangsetting, drift og oppfalging av kliniske studier og utprgvende
behandling er sveert ressurskrevende. Ved deltagelse betyr dette i praksis at tid per pasient
gker betydelig sammenlignet med dagens rutine-diagnostikk og behandling. Dette vil gjelde
innenfor flere fagomrader og spesielt innenfor kreft, infeksjon og sjeldenfeltet og innenfor
medisinsk genetikk og pediatri.
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Et praktisk eksempel, som vi star midt i na, er innenfor kreftbehandlingen i Norge hvor den
nasjonale IMPRESS-studien inkluderer pasienter som skal ta ny vevsprgve fra svulst til
utvidet diagnostikk. Resultatet av analyser av 500 gener gjennomgas av et nasjonalt
molekylert tumor-board sammen med pasientansvarlig lege. Der det er tilgjengelig medisin
rettet mot molekylare forandringer i svulsten vil ny behandling igangsettes selv om
medikamentet ikke er godkjent for akkurat denne pasientgruppen. Medikamenter benyttes
derfor som sakalt off-label-preparat. Effekten av behandlingen og bivirkninger hos hver
enkelt pasient falges opp og resultatet av studien rapporteres i case-report form (CRF) som

inngar i en nasjonal database.

Denne implementeringen av PM vil kreve gkt bemanning av forskningsstatte i klinikken. |
tillegg til leger som utreder og behandler pasienten er det behov for bade studiesykepleiere og
studiekoordinatorer. Det er mye administrasjon med planlegging og igangsetting av ulike
studier hvor koordinatorene kan avhjelpe leger i klinikken. Studiesykepleiere er viktige for a
gjere ngdvendig oppfalging av pasienter som er inkludert i ulike studier, eksempelvis
utfylling i case-report form (CRF) og oppfelging av bivirkninger av behandlingen. Vi ser
allerede nd at denne utviklingen krever gkt arbeidsinnsats per pasient og flere kliniske
stillinger pa regionavdelingene pa UNN. Anslag som er anfart under er et forsiktig estimat og
gjelder for hele regionen men farst og fremst for regionale funksjoner. Det er viktig a fa
forstaelse av denne realiteten, spesielt hos ledere, i hele Helse Nord. Definert under er
opptrappingsplan for gkte stillinger i pasientnere avdelinger med tilhgrende budsjett:

Personalkostnader:

Stilling Lgnn inkl sos  Antall Totlgnn  Ar

Studiesykepleier innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 750 000 1,00 750 000 2022
Studiesykepleier innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 750 000 1,00 750 000 2023
Studiesykepleier innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 750 000 1,00 750 000 2024
Studiesykepleier innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet 750 000 1,00 750 000 2025
Legespesialist/overlege (klinikere) 1200 000 3,00 3600000 2021
Legespesialist/overlege (klinikere 1200 000 2,00 2400000 2022
Legespesialist/overlege (klinikere 1200 000 1,00 1200000 2023
Legespesialist/overlege (klinikere 1200 000 1,00 1200000 2024
Legespesialist/overlege (klinikere 1200 000 1,00 1200000 2025
Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1200 000 3,00 3600000 2021
Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1200 000 2,00 2400000 2022
Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1200 000 1,00 1200000 2023
Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1200 000 1,00 1200000 2024
Legespesialist/overlege (diagnostisk) 1200 000 1,00 1200000 2025
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Driftskostnader:

Kostnad Belgp Ar

Reiser/kurs/IKT 50 000 2022
Reiser/kurs/IKT 50 000 2023
Reiser/kurs/IKT 50 000 2024
Reiser/kurs/IKT 50 000 2025

5.5 Samlet budsjett

Det anbefales en organisering av PM i Helse Nord med fglgende tiltak:

1. Det etableres et Senter for PM i Forsknings- og utdanningssenteret ved
UNN med kompetanse pa koordinering, IT, bioinformatikk, statistikk,
biobanking samt forskning og utvikling innen PM.

2. Det etableres et regionalt fagrad hvor leder av fagradet representerer
Helse Nord i nasjonalt kompetansenettverk for PM. Det regionale
fagradet er radgivende for fagdirekter. Fagradsleder ma veere frikjapt.

3. Nagdvendig utstyrsinvestering er skissert i detalj og det bar vurderes
muligheten for en samlet kjernefasilitet ved UNN for laboratorieutstyr og
kompetanse pa gensekvensering og tilhgrende aktivitet.

4. Styrking av personell for kliniske studier / utprgvende behandling i form
av leger, studiesykepleiere og koordinatorer i de bergrte kliniske
avdelinger innenfor kreft, infeksjonssykdom og sjeldenfeltet samt

styrkning av bemanning til diagnostisk virksomhet er helt ngdvendig.

Samlet budsjett:

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste
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Budsjett Persontilpasset medisin

2021 2022 2023 2024 2025

Totale kostnader 17064444 26947778 34604444 38574444 43314444
Personalkostnader 14750000 23900000 29690000 33560000 38150000
Driftskostnader 470 000 870 000 1070 000 1170000 1320000
Avskrivninger 1844 444 2177778 3844 444 3844 444 3844 444
Senter for PM 1050 000 2 690 000 5480 000 6 250 000 7 790 000
Personalkostnader 990 000 2430 000 5070000 5790 000 7 230 000
Driftskostnader 60 000 260 000 410 000 460 000 560 000
Fagradet 250 000 250 000 250 000 250 000 250 000
Personalkostnader 240 000 240 000 240 000 240 000 240 000
Driftskostnader 10000 10000 10000 10000 10 000
Kjernefasilitet 8564444 11207778 12874444 12874444 12874444
Personalkostnader 6 320 000 8480 000 8480 000 8480 000 8480 000
Driftskostnader 400 000 550 000 550 000 550 000 550 000
Avskrivninger 1844 444 2177778 3844 444 3844 444 3844 444
Lege/Studiesykepleie/koordinator pa avdelinger 7200000 12800000 16000000 19200000 22400000
Personalkostnader 7200000 12750000 15900000 19050000 22200000
Driftskostnader - 50 000 100 000 150 000 200 000

Regjeringen satser na betydelig pA PM noe som gjenspeiler seg i statsbudsjettet. |
statsbudsjettet for 2021 er tildelingen til PM over 60 millioner NOK. Av dette skal 25
millioner benyttes til & fa pa plass genetisk presisjonsdiagnostikk i sykehusene. Resten av
midlene gar med til a starte arbeidet med et nasjonalt genomsenter og til & viderefare arbeidet
med det nasjonale kompetansenettverket for PM. I tillegg er det bevilget 30 millioner til
etablering av NorTrials. NorTrials vil tilby én vei inn til kliniske studier for sma og store
bedrifter i naeringslivet og for offentlige akterer som vil gjennomfgre PM studier i Norge.
NorTrials vil veere et partnerskap mellom naringslivet og sykehusene om kliniske studier.
Med gkende grad av PM vil utprgvende behandlingsmetoder oftere tas i bruk som en del av
det ordinaere behandlingstilbudet. Utprgvende behandling skal som hovedregel tilbys gjennom
kliniske studier. De regionale helseforetakene skal i 2020 utvikle og etablere felles kriterier
for nar utprevende behandling tilbys enkeltpasienter etter en individuell vurdering, utenfor
rammen av en klinisk studie. Disse skal veere i trad med den nasjonale veilederen for
utprevende behandling. Det er viktig at Helse Nord etablerer en god plan for etablering av
infrastruktur og har en smidig organisering som ivaretar pasienter i forlgp som er tilpasset
fremtidens PM.

58

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 186 av 309



6.0 Diskusjon

Persontilpasset medisin/presisjonsmedisin er i en tidlig fase, men kan ha et potensial for a
endre helsetjenesten. European Science Foundation understreker at PM representerer et skifte
fra reaktiv medisin til proaktiv og preventiv helsetjeneste (Hgjgaard, 2012). | Norge er PM
allerede tatt i bruk pa enkelte omrader, hovedsakelig innenfor spesialisthelsetjenesten. Det er
imidlertid lokale og regionale forskjeller i kompetanse og teknologilgsninger, noe som
medfarer ulikheter i tilbudet til pasienter. Det er blitt skrevet en nasjonal strategi for PM som
skal gi retning for implementering av PM i helsetjenesten (Helsedirektoratet, 2016). | denne
strategien anbefales det a etablere et nasjonalt nettverk av regionale kompetansesentra. En slik
struktur vil bidra til at ngdvendig tverrfaglige kompetansemiljger utvikles regionalt, men
styres og koordineres nasjonalt. | strategien omtales altsa de regionale fagnettverk som
regionale kompetansesentra. Fglgende er hentet fra strategien (side 30): «Det er viktig at
nettverket far en forankring pa hayt lederniva i de regionale helseforetakene, med klare
styringslinjer i helsetjenesten og samordning pa nasjonalt niva. Kompetansesentrene bgr ha
base i universitetssykehus med mikrobiologisk, medisinskgenetisk og
molekylaerpatologisk/patologisk avdeling. De bgr ha kompetanse pa ulike analysemetoder og
pa tolkning og bruk av analyseresultater i diagnostikk og behandling. Nettverket bar opprettes
med klare malsetninger og milepaler og med mulighet for falgeevaluering.» | rapporten om
nasjonalt nettverk av regionale fagrad innen persontilpasset medisin (godkjent i AD-mgte
19.11.2018) star felgende om etablering av regional organisering: «Det anbefales at det
opprettes et regionalt fagnettverk innen persontilpasset medisin i hver helseregion.
Fagnettverket vil utgjere grunnstrukturen i organisasjonen, og helseregionene bar gis mandat
til & etablere, sette sammen og tilpasse det regionale fagnettverket for & knytte sammen
fagpersoner fra ulike fagomrader, helseforetak og avdelinger. Utformingen av de regionale
nettverkene gis derfor som utgangspunkt stor frihet for & sikre bred deltakelse, samtidig som
det tas hensyn til helseregionenes eget behov, kompetanseprofil og kapasitet.» | den nasjonale
strategien benyttes begrepet regionale kompetansesentra, mens i rapporten godkjent i AD-
mgte benyttes begrepet regionale fagnettverk men at de regionale helseforetak gis stor frihet i

utformingen av disse.

Arbeidet som presenteres i dette prosjektet skal benyttes som grunnlag for Helse Nord sitt
oppdrag med a etablere og tilpasse sitt fagnettverk for a reflektere seeregne behov,

kompetanseprofil og kapasitet.
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Resultater fra kartleggingsfasen viser at de stgrste behovene innenfor PM vil vere i
forbindelse med handtering av store datamengder, implementering av kunstig intelligens,
kompetanseheving innen bioinformatikk og statistikk, lik tilgang for pasienter til utprevende
behandling, implementering og funksjonsfordeling av nye undersgkelser, personvern i
forbindelse med dataflyt mellom kliniske studier/utprgvende behandling og etablerte
behandlinger, kompetanseheving og kompetanseoverfgring/utdanning, prioritering og
investering av kostbart analyseutstyr samt finansierings- og betalings- ordninger inkludert
behov for revidering av refusjonstakster. Var kartlegging viser ogsa at det er behov for en
tydelig regional organisering av arbeidet med PM som bl.a. ivaretar utforming av regional
strategi, bidrar til ryddige beslutningsprosesser, holder oversikt over utsyr som benyttes og
hvilke kjernefasiliteter som finnes herunder styrking av disse, koordinerer fagmiljger til
deltagelse i utprevende behandling/kliniske studier, bidrar til standardisering og
harmonisering av undersgkelser og behandlinger i regionen samt initierer og fasiliterer felles
treffpunkt med formal & styrke det tverrfaglige samarbeidet inkludert kompetanseoverfgring
pa tvers av fagomrader. Som fglge av at hver pasient blir med tidkrevende vil det ogsa veere et

tydelig behov for gkt personell i de kliniske og diagnostiske miljger som er nar pasientene.

Det er en samlet enighet i prosjektgruppen om at den anbefalte organiseringen av PM i Helse
Nord vil veere et Senter for PM, organisatorisk plassert i UNN, tilknyttet et regionalt fagrad
med linje til fagdirektar i Helse Nord (Figur 19). Leder av det regionale fagradet vil veere
representert i det nasjonale kompetansenettverket som har det interregionale fagdirektermate
som styringsgruppe. At Helse Nord sin fagradsleder deltar i det nasjonale fagnettverket og
samtidig er neert knyttet opp til Senter for PM apner opp for god informasjonsutveksling i
begge retninger og gode muligheter for neert samarbeid med de gvrige regioner. Prosjekter
som kommer opp i senter for PM ved UNN eller i Helse Nords fagrad for PM, og hvor det er
behov for en nasjonal tilnerming, vil enkelt fares videre av leder av fagradet og forankres i
det nasjonale kompetansenettverket. Tilsvarende kan prosjekter som kommer fra det
nasjonale kompetansenettverket, enten initiert av dem selv, fra noen av de gvrige regioner
eller fra myndigheter, tas direkte inn i Helse Nords fagrad via fagradsleder og evt. videre til
Senter for PM ved UNN. Prosjektgruppen mente denne lgsningen bearer preg av a veere

handlingskraftig, semlgs og lite byrakratisk.

Prosjektgruppen mener det er ngdvendig med en fast bemanning som har PM som sitt daglige
arbeidsfokus organisert til Senter for PM. Dette bidrar til konstant fremdrift i det faglige
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arbeidet. For senteret vil det veere mange oppgaver som skal lgses, deriblant forhold rundt
handtering av store datamengder, bruk av kunstig intelligens, koordinering av kliniske
studier/utprevende behandling som veksler med etablert behandling osv. Teknologien som
anvendes ved PM vil i hovedsak veere datasystemer som har kapasitet til & handtere store
datamengder og hvor det utvikles algoritmer som benyttes i maskinlaring og kan gi utspring i
kunstig intelligens. Kompetansen til de mennesker som skal utvikle og anvende teknologien
er i hovedsak i form av teknisk IT-utdanning og innenfor bioinformatikk og statistikk. |
tillegg gir prosjektgruppen tilbakemelding om at det er viktig at Senter for PM er tett koplet
opp til de kliniske avdelinger. Dette kan skje ved & ha en koordinator for kliniske
forskningssykepleiere ansatt i senteret, i tillegg til at denne kompetansen ogsa er ute i
avdelingene, som hjelper til med & koordinere studier som veksler mellom etablerte
behandlinger og utprgvende behandlinger. Koordinator i Senter for PM blir et bindeledd
mellom senteret og de kliniske avdelinger.

Prosjektgruppen poengterte viktigheten med at en fast og robust grunnbemanning som
beskrevet over skal vere til stgtte for mange fagmiljger som befinner seg eksternt i
organisasjonen (Figur 19). Det kan veere fagmiljger som er i egne avdelinger som f.eks.
klinisk patologi, medisinsk genetikk og kreft. Virksomheten til senteret vil derfor veere preget
av midlertidige koplinger mellom ulike enheter.

I tillegg til & anbefale et Senter for PM, anbefaler prosjektgruppen ogsa et regionalt fagrad for
PM. Fagradet vil veere sammensatt av medlemmer fra alle bergrte fagomrader hvor PM vil ha
betydning og med representanter fra alle helseforetak i regionen samt representant fra UiT.
Deltagerne i fagradet vil veere spredt fra ulike avdelinger og organisasjoner. For fagradet vil
hensikten vaere & samle ulike fagomrader i en felles arena for informasjonsutveksling,
erfaringsoverfaring og kunnskapsdeling. Fagradet vil deretter kunne gi omforente rad og
anbefalinger til besluttende myndighet som regionalt vil vere fagdirektar i Helse Nord.
Fagdirekter kan i sin tur fremme enhetlig og god implementering av PM ved & komme med
beslutninger, finansiering og vedta prioriteringer. Fagradet vil ha en leder. Prosjektgruppens
anbefaling er ogsa at leder av fagradet sitter i det nasjonale kompetansenettverket for PM
(Figur 19) som har styringslinje opp til det interregionale fagdirektarmgtet. Ved at det
regionale fagradet har styringslinjer bade regionalt til fagdirekter og nasjonalt til
interregionalt fagdirektermagte, via det nasjonale kompetansenettverket, har man en struktur

som sikrer at tverrfaglig omforente rad kommer raskt til beslutningstakere bade nasjonalt og
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regionalt og at signaler, beslutninger, finansiering og prioriteringer fra nasjonalt og regionalt
hold kan samkjares raskt i en felles regional prosess.

For trinnvis og detaljert oppbygging av PM i var helseregion vises det til de notateter som de
fire arbeidsgruppene har utarbeidet. Dette gjelder for: 1) Datateknologi og personvern, 2)

Personell og utdanning, 3) Analyseutstyr og 4) Organisering og forskningsstatte.
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7.0 Konklusjon

Hvordan skal vi tilby persontilpasset medisin i Helse Nord? | var regionale prosjektgruppe er
det unison enighet om at den beste Igsningen for Helse Nord vil vere a opprette et Senter for
PM, lokalisert til UNN, med et regionalt fagrad for PM som er radgivende til fagdirektor i
Helse Nord. Leder av det regionale fagradet vil representere Helse Nord i det nasjonale
kompetansenettverket som har styringslinje til det interregionale fagdirektarmgte.
Prosjektgruppen mener ogsa det er viktig & samlokalisere laboratorieutstyr og kompetanse til
en kjernafasilitet ved UNN for & spisse den regionale satsningen og unnga fragmentert
satsning slik det er i dag med utstyr pa flere avdelinger og ulike klinikker. Desentralisering av
oppgaver og tilhgrende utstyr vil fglge nivainndelingen som er vedtatt av AD-ene.

Var kartlegging viser at det vil veere et betydelig behov for tverrfaglig samarbeid av
eksisterende fagmiljger, men ogsa et stort behov for nye fagmiljger som kan handtere store
datamengder, tolke analyseresultater og utvikle algoritmer for maskinleering og kunstig
intelligens. De eksisterende miljger, som vil vaere drivende for PM, er i hovedsak lokalisert til
UNN og UiT. Ved UiT er det ogsa etablerte miljger innen informatikk og maskinlaring som
heletjenesten mangler per i dag, og som helsetjenesten kan ha nytte av 4 samarbeide med. Var
prosjektgruppe mener derfor at et Senter for PM, lokalisert til UNN, som inneholder
fagmiljeer som kan koordinere klinisk utprgvende behandling, handtere store data og utvikle
kunstig intelligens, vil veere navet i utviklingen av PM i Helse Nord. For at utviklingen av PM
skal lykkes peker prosjektgruppen pa viktigheten ved at det Senter for PM har gode

forbindelser til eksisterende fagmiljger i Helse Nord.

For a rettlede arbeidet i det regionale kompetansesenteret, og pase at de rette eksisterende
fagmiljger er tett pa virksomheten, ser prosjektgruppen det som helt ngdvendig at det ogsa
etableres et fagrad for PM. Fagradet vil besta av representanter fra de aktuelle fagmiljger som
er drivere for PM i spesialisthelsetjenesten i tillegg til andre ngdvendige organisasjoner

(brukere, tillitsvalgte, kommuner, fastleger).

Leder av fagradet vil vaere deltager i det nasjonale kompetansenettverket for PM som bestar
av én representant fra hver helseregion og hvor det interregionale fagdirektarmeotet er
styringsgruppe. Fagradets leder for PM i Helse Nord vil dermed veere bindeleddet mellom den
regionale utviklingen og de nasjonale prosesser. Det ligger derfor godt til rette for et
interregionalt samarbeid med naere og tette kontaktflater til arbeidet i Helse Nord.
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Persontilpasset medisin er i en tidlig fase og fremstar som en ny ara innenfor medisin. Det er
viktig at Helse Nord gjer en grundig vurdering av hvordan pasienter i helseregion nord kan

tilbys PM pa best mulig mate. Denne redegjgrelsen vil vere til hjelp i beslutningen.

Prosjektgruppen takker for oppdraget!
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8.0 Vedlegg

8.1 Oppsummert tilbakemelding fra sparreundersgkelsen

| sammenstillingen av besvarelser fra sparreundersgkelsen er det valgt a skille UNN og UiT i

egne figurer da disse organisasjoner innehar det starste volumet av besvarelser, mens

besvarelser fra de gvrige organisasjoner er sammenstilt i felles figurer. En sammenstilling av

besvarelsene for de to farste sparsmalene vises i Tabell 13-15 for hhv UNN, UiT og de gvrige

organisasjoner. Tilsvarende vises en sammenstilling av besvarelsene fra spgrsmalene 3, 4 og 5

i Tabell 16-18 og en sammenstilling av tilbakemeldinger pa spegrsmalene 6 og 7 vises i Tabell

19-21.

1. P3 hvilken mate mener du at din enhet bidrar/jobber med PM i dag?

2. Gi eksempler pa prosjekter ved din enhet som kan omfatte PM.

E-helse

- Kunstig intelligens (kjernefasilitet for pasientnaer kunstig intelligens, samarbeid mellom UiT og UNN)

- Analyse av helsedata («Phenotyping»), uthenting fra journal («Praksisnett»), sikker handtering
(«ASCLEPIOS (EU-prosjekt)).

Gastromedisin/kiru

- Tverrfaglige MDT-mgter: kreftpasienter, inflammatorisk tarmsykdom, stgrre bukveggsbrokk,

kompliserte bekkenbunnlidelser (skandinavisk studie for kolorektalkreft, validerte sparreskjemaer

for inflammatorisk tarmsykdom).

Pasienter med inflammatorisk sykdom (biomarkgrer for prognose/behandling, kriterier for stopp av

antiTNF-behandling, Advanced Study Inflammatory Bowel Diasease- ASIB (samarbeid mellom UNN og

Forskningsgruppen Gastroenterologi og Ernaering ved UiT - et flerregionalt prosjekt).

Geriatri:

- Multimorbide pasienter med stort behov for individuell tilpasning (;
vurderingsmetode, legemiddelsamstemning, pasientsentrert team)

Habilitering for barn og unge:

- Barn og unge fra 0 til 18 &r med sammensatte nevrologiske/psykiske problemstillinger/erhvervet
hjerneskade (tverrfaglig organisert tilbud mellom spesialisthelsetj og primzerhelsetj, behandling med
Botulinumtoxin A ved cerebral parese)

Immunologi/transfusjonsmedisin/blodsykdommer:

Blodplatemangel/blgdning hos foster (nasjonal tjeneste FNAIT-test (fatal/neonatal alleimmun

trombocytopeni)

Kreftpasi med behov for tr

(antistoffprofil, HLA-test).

- Hematologisk malignitet (flowcytometrisk immunfenotyping, PCR, MRD (minimal/measureable
residual disease, behandlingsstyrende), cytogenetiske avvik og mutasjoner med prognostisk verdi (AL
og KL), BCR-ABL mutasjoner ved kronisk myelogen leukemi kan gi resistens mot medikamenter).

- Erytrocytt-transfusjon (tilpasning i forhold til pasientens antistoffprofil)

Klinisk farmakologi:

- Rad til leger om tilpasset legemiddelbruk og tilpasset oppfelging av ruslidelser (far
testing, konsentr alinger av | idler, r iddelanalyser)

- Tilsyn hos pasienter med spesielle utfordringer knyttet til legemiddelbruk (manglende effekt,
bivirkninger, interaksjoner)

Revmatologi:

- Revmatoid artritt og psoriasisartritt (studier med etablering av treat-to-target-tilnarming)

1satt geriatrisk

fusjon av blodplater (blodgivere med matchende genetisk profil

Klinisk patologi:

- Immunfarging (PDL-1) ved immunterapi av kreft i nyre, blaere og urinveier

- Test ved ulike kreftformer hvor resultater kan veere bestemmende for behandling og/eller prognose
(mammacancer (HER2, @strogen, progesteron), metastatisk melanom (BRAF, PD-L1), lungecancer
(EGFR, ALK, ROS1, PD-L1), tonsillecancer/oropharyngealcancer (p16), coloncancer (MSl og
BRAF/NRAS/KRAS), analcancer (p16, GIST, c-KIT, PDGFRA), peniscancer (p16), endometriecancer
(MSl, flow), ovarialcancer gstrogen, progesteron, flow), astrocyttumores (IDH, MGMT og ATRX),
ollgodendmcyttumores (IDH, 1p19, ATRX), lymfomer og ulike markgrer).

- ikringsprosjekt av cell i Livmorhalsprogrammet (HPV mRNA test)

Mikrobiologi:

- Mlkmbu)lng\sk d\agncstlkk, kartlegglng av smittestoff (fenotypisk, genetisk).

- for p& g av antibiotik 15 (K-res) (diagnostikk,
bakterleb\obank vitenskapelig rad, forsknlng og samarbeid samt overvaking/beredskap-respons ved
smitteutbrudd av bakterier med saerskilte resistensmekanismer).

- Bakteriebiobank, resistensmekanismer hos bakterier, helgenomsekvensering av bakterier,
karakterisering av virulensfaktorer, metagenomstudier hos tarmens mikrobiom.

Medisinsk genetikk:

- Pasienter med svaert sjeldne tilstander (storskalasekvensering av 6700 gener med kjent
sykdomsassosiasjon) og arvelig kreft (kimcellemutasjoner)

- Prediktiv gentest hos familiemedlemmer med gkt risike samt prenatal test

- Somatisk gentesting i tumorvev (samarbeid med klinisk patologi)

- Tverrfaglige MDT-mgter

Nuklezrmedisin:

- Molekylzr avbildning basert pa radioaktive molekyler som bindes til molekylaere elemeneter (f.eks.
tumorspesifike reseptorer) som kan kombineres med radioaktiv terapi mot de samme cellulaere
elementene (teranostikk, f.eks. kreft i thyrecidea, prostata og ved nevroendokrin kreft)

Onkologi:

- Behandlingsvalg ved flere kreftgrupper styrt ved molekylarpatologiske markarer/genprofiler (deltar i
mange studier f.eks. IMPRESS-Norway (test av medikament uten formell indikasjon, EMITEBC
(molekylaer profil hos kvinner med bryskreft (Prosigma-test) avdekke ngdvendighet for adjuvant
kjemoterapi))

- Gynekologisk kreft (PARP ved BRCA-mutasjon ved ovarialcancer, FIRST-studie (ovarialcancer))

Psykiatri/rus:

- Individuelle tilpasninger (kartlegging, di ikk, behandling/oppfel
(feedbackverktgy/egendokumentasjon PREM og PROM), medikamentfritt behandlingstilbud)

- Farmakogenetikk (CYP-genotyping ved psykofarmakologisk behandling)

Pros

Tabell 13. Sammenstilling av tilbakemelding fra UNN pa spgrsmalene 1) og 2) i spgrreundersgkelsen.
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1. Pa hvilken mate mener du at din enhet bidrar/jobber med PM i dag?

2. Gi eksempler pa prosjekter ved din enhet som kan omfatte PM.

Translasjonell kreftforskning (IMB, HF):

- Prognostiske og prediktive markgrer i kreftsvulster fra pasientkohorter med kreft i lunge, bryst,
prostata, tykktarm og sarkomer)

Eksperimentell og klinisk farmakologi (IMB, HF):

- Maling av serumkonsentrasjon av dopaminagonister med impulskontrollforstyrrelse. Kan individuelle
forskjeller i farmakokinetikk vaere &rsak til impulskontrollforstyrrelser? 1 s&fall vil individuelle
doseregimer kunne forbedre livskvalitet betydelig.

Tumorbiologisk forskni ruppe (IMB, HF):

- NOROC-studien, en nasjonal, multisenterstudie pa pasienter med munnhulekreft, finne markgrer
som kan si noe om hvor aggressiv den enkelte svulst er. Slike markgrer kan brukes ved valg av
behandling, slik at pasienter med en indolent tumor f.eks. kan slippe invalidiserende
stralebehandling, mens pasienter med mer aggressiv tumor ma ha tettere oppfdlging

Forskningsgruppe for Vert-Mikrobe Interaksjoner (IMB, HF):

- Utvikler/videreutvikler metoder for pavisning og karakterisering (resistens - virulens) av mikrober -
som medfgrer persontilpassede tilnarminger avhengig av mikrobe/karakteristika (spesifikk
antibiotikabehandling, infeksjonskontrolltiltak etc.). | tillegg sgker vi alternative
behandlingsstrategier, hvor ideen er & avwazpne den spesifikke bakterien som fi

Forskningsgruppe for Nulrlemnnedlsln of Strélebiologi [IKM HF):

1) Utvikling av nye radioaktive diagnostiske og t k lekyler (teranostikk), 2) prekliniske
studier (gliom, lunge, immun-PET) ved bruk av nukleaermedisinske skannere for smadyr samt ekstern
bestralingsmaskin, 3) kliniske studier ved bruk av klinisk PET/CT og PET/MR

Kijernefasilitet for preklinisk PET — PETCore (IKM, HF):

Tilbyr tjenester til forskningsgrupper som gnsker & benytte PET/SPECT/CT, PET/MR og ekstern
bestralingsmaskin for smadyr (mus, rotter).

Dru Transport and Delivery Research Group (IFA, HF):

disin (Lokaliserende | i terapi, PET-veiledet kreftterapi, 3D printing for
persontilpasset medisin)

Forskningsgruppe for cellesignalering og mélrettet terapi (IFA, HF):

Prosjekter ved lymfom, leukemi og brystkreft innen PM.

Kiemisk syntese og analyse (IK NT):

PET tracer syntese og drug design

Health Data Lab (Inst. for Informatikk NT):

Bygger datasystemer for bioinformatikk data og analyser og utdanner informatikere for helsevesenet
(Helseteknologi studiet).

hos pasienten, noe som vil kreve rask diagnostikk og persontilpasset behandling pa sikt

Kjernefasilitet for Genomics Support Center Tro - GSCT (IKM, HF):

- Betjener forskningsgrupper ved UiT/UNN ved & utfgre diverse laboratorietjenester som inkluderer
next generation sequencing (NGS), kvantitativ PCR og mikromatrise analyser

Forskni e for Gastroenterologi og ernzring (IKM, HF):

- Pasient-databaser som kan brukes til bioinformatiske analyser p4 pasientgrupper som omfatter
inflammatorisk tarm sykdom (IBD). Data brukes til  utvikle modeller som kan predikere utfall av
sykdom («Development of Personalized Treatment Strategies for Ulcerative Colitis (UC)" , "Predicting
treatment outcome in Ulcerative Colitis" , "Drug Repurposing of inflammatory diseases”).

Nevrokirurgisk fagenhet (IKM, HF):

- Forskningsprosjekt PET-diagnostikk ved hjernesvulster (gliomer). Potensielt vil dette bidra til en mer

individualisert strategi for kirurgisk reseksjon for den enkelte pasient, og ogsa til mer individuelt

tilpasset adjuvant behandling etter operasjonen.

Forskningsprosjekt basert pa data fra Nasjonalt kvalitetsregister for ryggkirurgi. Her bruker vi

avanserte statlstlske metader og etter hvert sannsynligvis ogs4 maskinlzering for & utvikle presise

dividniva. Dette vil bidra til mer individualisert utvelgelse av pasienter som

VI| ha nytte av kirurgisk behandling

Samarbeidet med 1) Kvinner og Kreft (UiT): reproduserbare bicinformatikk analyser, verktgy for
analyse og tolking av gen ekspresjons data, nye statistiske analyse metoder, 2) Translasjonell
kreftforskning (UiT): maskinlaering for & finne ny informasjon i patologi bilder, systemer og metoder
for & kombinere ulike typer molekylzer og medisinsk bilde data, 3) ELIXIR (EU) og Troyanskaya lab
(Princeton): utvikle systemer for & bygge store databaser med bioinformatikk data, inkludert verktgy
for & utforske data, 4) 3stepio AS: cloud-baserte verktgy for bioinformatikk analyser.

Institutt for informatikk (NT):

1) Diabetesovervakning i samarbeid med bl. a. NSE, Prof. Gunnar Hartvigsen, Prof. Erik Arsand m.
flere. 2) Bioinformatikkmiljget (arbeider blant annet med brystkreft), Prof. Lars A. Bongo m. flere. 3)
Analyse mikroskopi- og nanoskopi-bilder av vev og celler (VirtualStain), Prof. Alexander Horsch m.
flere. 4) Cyberphysical systems / Sensornett / loT, Prof. Otto Anshus, Prof. Randi Karlsen m. flere. 5)
Kunstig intelligens / maskinlaering, Prof. Anne Hakonson, F. aman Filip K. Prasad m. flere. 6)
Stordataanalyse, Prof. John Markus Bjgrndalen m. flere. 7) Life sciences, Prof. Dag Johansen, F. aman
Havard D. Johansen m. flere. 8) Kontekstsensitive tjenester: Prof. Randi Karlsen, Prof. Anders
Andersen, m. flere. 9) Personvern, datasikkerhet: Prof. Anders Andersen, F. aman Havard D.
Johansen m. flere. 10) Personvernsensitiv prosessering helsed: Prof. Anders And , F.aman
Havard D. Johansen m. flere.

Tabell 14 Sammenstilling av tilbakemelding fra UiT pa sparsmalene 1) og 2) i spgrreundersgkelsen

1. Pa hvilken mate mener du at din enhet bidrar/jobber med PM i dag?

2. Gi eksempler pa prosjekter ved din enhet som kan omfatte PM.

NORLANDSSYKEHUSET

Avdeling for kreft og lindrende behandling:

- MDT-mgter, samvalg, lav terskel for henvisning til second opinion ved universitetssykehus og
ekspertpanelet. Fordelt fasgansvar mellom overleger.

Deltari 1) EMIT-studnen (brystkreft, gentest styrende for medik Il behandling), 2)

felt til bryst)

21ahahandle/ki

Persontilpasset

cytostatika).

Nevrologisk avdeling:

- Prosjekter: 1) Kartlegging av komorbiditet ved MS, 2) Compassionate use av -7 pa 2 pasienter med
PML og idiopatisk lymfopeni de senere ar, 3) ALS-genprosjekt (springer ut fra Tel k

Barne og ungdoms; atrisk avdelii

k sykdom (_ gi og avvente

- cyp-testing ift konsentrasj linger av medik
Psykisk helse— og msldinlkk.
- iddelbehandling ved farmak isk testing i psykiatri (CYP; gir en raskere,
riktigere og mer t i behandling. Kan bidra til reduksjon av innleggelser samt at man unngar &

bruke medisiner som ikke virker eller gir bivirkninger). Rutinemessig innfgrt CYP-testing i Psykisk
helse- og rusklinikken ved flere enheter ila 2019.

Kirurgisk klinikk:
- Deltar i BEST-studien (sykelig overvekt - operasjon). MDT-mgter.

HELGELANDSSYKEHUSET

Medisinsk avdeling/medisinsk-nevrologisk dagenehet:
- MDT-mgter med farmasgyt ++

FINNMARKSSYKEHUSET
Sami klinihkka:
- ik farmakokinetikk hos samiske ik kan vaere
hurtigere og i noen tilfeller senere hos samiske . Det kan forek at samer omd:

medikamenter pa andre méter enn andre: eksempelvis kan det vaere forskjeller i acetylering(hurtige
acetylgrer), medik mange i holder laktose og mange samer kan vaere
laktoseintolerante. Dersom denne kunnskap utelates sa vil man ubevisst fa forstyrret
farmakokinetikk uten & vaere klar over det. Andre prosjekter vi bgr ivareta dreier seg om compliance-
eller etterlevelse. Det er ikke sikkert at en samisk pasient tar medikamentet slik foreskrevet eller at
det tas i det hele tatt. Forelgpig finnes det ikke studier pa dette blant samiske pasienter. Dette er en
personlig observasjon som undertegnede har gjorti egen praksis. NB: Materialene er alltid sma og
utvalget lite. Som oftest ser man kun trender og det er behov for betydelig mere forskning.

Fag, forskning og samhandling:

Robotassistert ultralyd av gravide. Den gravide kan f3 ultralydunderspkelse lokalt og trenger ikke
reise til sykehus.

Radiologisk avdeling:

Bildeveiledet prgvetaking (lunge, lever, tapping av vaeske)

SYKEHUSAPOTEK NORD (SANO]

Sykehusapotek Nord vil kunne bidra i implementering av PM i regionen gjennom a bidra i planleggmg
og utgvelse av Ioglstlkk knyttet til I iddelleveransene og gj 4 benytte far

- Immunhistokjemi ved lungekreft, gentesting ved tromb. boli hemokr lipid senkend:
behandeling

- MS team, diabetes team, samarbeid med kommunale avdelinger

- for CYP ved indikasjon (f.eks. terapisvikt clopidogrel+), pluss andre gentester (f.eks. HLA-B,

receptorpositivitet ved cancer osv).
Integrert omsorg av indremedisiner + kreftsykepleie + lindrende team + hjemmesykepleie + fastleger

(Skype-mgter)

Kirurgisk avdeling:

= N joner ved col ancer som gir indikasjon for immunmodulerende behandling med
biologiske medikamenter (samarbeid med logisk og onkologisk avdeling i Bodg)

linikken (klinisk farmasi).

HELSE NORD IKT

Skal ikke uten videre mene for mye om de faglige aspektene i spgrsmalene. Viktig & melde at vi er
klare til & bidra i eventuelle aktiviteter her framover fra IKT-stasted. Vi har tenkt litt pa dette allerede
fra utviklingsstasted, og orienterte oss noe ifm info om nasjonal infrastruktur for PM. P4 sikt, og hvis
@nskelig, kan vi delta inn i regionale tiltak her med enten IT-arkitekter eller mer infrastrukturnaer
kompetanse, alt avhengig av behov. Ta kontakt hvis/nar det blir aktuelt & koble p3 IT-faglig
kompetanse.

Tabell 15 Sammenstilling av tilbakemelding fra NLSH, HSYK, FSYK, SANO og HN-IKT pa spgrsmalene 1) og 2) i

sparreundersgkelsen
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3. Hvilke ressurser og utstyr brukes til PM pa din enhet i dag?

4, Hvilke ressurser og utstyr er det mangel pa ved din enhet i dag for a utfgre god PM?
5. Hva tror du vil vaere ngdvendig av utstyr og ressurser i fremtiden (5-10 ar frem i tid) innnfor ditt fag?

E-helse

3: Forskningspersonell og noe IKT-utstyr

4: Etablering av kjernefasilitet for pasientnaer kunstig intelligens
5: Utstyr/software til implementering av kunstig intelligens.
Gastromedisin/kirurgi:

3: MDT-mgter
4: Enodoskopisk virksomhet hvor mangel pa diagnostiske/terapeutiske Igsninger gjgr atvi mé tilby
suboptimal behandling eller sende pasienter ut av helseforetaket. Gjelder ogsa for fistel, e, bi

Klinisk patologi:

3: Immunmaskiner (4 stk), NGS-maskin, Posigna, PCR (5 stk)

4: Minst 1immunmaskin til

5: Oppjusterte takster. Flere immunmaskiner, NGS-paneler, NGS-maskin, bedre IT-Igsninger
Mikrobiologi:

3: Ulike diagnostiske plattformer fra manuelle tester til storskala PCR-analyser og sekvensering.

4: Mangel pé interne sek ingsressurser, |KT- lagrii skytjenester, integrering av

5: Implementering av PET/MR/CT-bilder p& samme skjerm som vi benytter under
laparoskopi/robotkirurgi, slik at vi kan legge bildene som templater mens vi opererer,

Geriatri:

3: Personell

4: Farmasgyter

5: Stgrre geriatrisk avdeling/flre utdannede geriatere, og tilhgrende terapeuter og andre faggrupper
Habilitering for barn og unge:

3: Deltagelse i internasjonale nettverk.

4: Tilstrekkelig driftsbudsjett

5: Midler til & delta i internasjonale studier.

Immunologi, transfus onsmedisin/blod: mmer:

3: Laboratori , instr k og reagenser til  detektere antistoff og geonomisk typing av
plateantigener (HPA), vevstypeantigener (HLA kl. | og Il) og MRD-undersgkelser. @nskelig med NGS.

4 Godt repertoar av typede givere. Mangler hgykapasitets-utstyr for 4 effektivt kunne type mange
givere/pasienter. Oppgradering av eksisterende utstyr pd MRD-feltet.

5: Pke testkapasitet pd FNAIT. Godt typet blodgiverkorps. NGS.

Klinisk farmakologi:

3:

4: Etablering av poliklinisk klinisk farmakologisk virksomhet med farmakogenetisk analyse/instrumenter,
bicingenigrer og legeressurser.

5: Analyseinstrumenter for leger
Laboratoriepersonell med ialk
Revmatologi:

3: Antistoffpanaler, radiologi

4: Tilgang til MR/UL/PET.

5: Genetiske undersgkelser. Mikrobiomanalyser. Stgrre panel av autoantistoffer.

yser ogr

walyser samt farmakogenetiske analyser.
Flere i

i klinisk farmakol

k detaljinformasjon, avklaring personvern.

5: @kt kapasitet til sekvensering og bioinformatiske analyser, individuell mikrobiomkartlegging, skte
bicinformatiske ressurser.,

Medisinsk genetikk:

3: NGS (2 stk), personell

4: NGS (for rutinemessig eksom- og RNA- sekvensering) datakraft, bicinformatikere, diagnostisk biobank
5: Stgrre arealer til plasskrevende ustyr — gkende etterspgrsel etter genomseksvensering og
epigenetiske undersgkesler.

Nuklezermedisin:

3: Produksjonsutstyr til radiofarmaka, PET/CT, PET/MR

4: Personell (kjemikere, leger)

5: Pkende driftsbudsjett for etablering av nye PET-radiofarmaka og teranostisk virksomhet

Onkologi:

3: Personell

4: Leger og forskningssykepleiere

5: Subspesialisert leger

Psykiatri/rus:

3: Bruker mye tid p 4 falge opp pasienter som far bivirkninger, uvanlige effekter eller lite effekt og
likevel trenger/vil ha medisiner. Farmakogenetiske analyser rekvireres ettersom flere medisiner ikke har
effekt/ har bivirkninger. RELIS forespgrres av og til. Bruk av feedbackverktgy (Checkware)

4: Legeressurser. [T-kompetanse. IKT-utstyr.

5: Standardiserte rutiner for langt mer detaljert undersgkelse av ernaringsmessig tilstand av henviste
pasienter, rutlneme55|g CYP-testing, utstyrfor degnkontinuerlig registrering av sgvn for bedre & kunne
utforme individ dling for med s@vn- og d@gnrytmeforstyrrelser som en del av sitt
sykdomsbilde.

Tabell 15. Sammenstilling av tilbakemelding fra UNN pa sparsmélene 3), 4) og 5) i spgrreundersgkelsen.

3. Hvilke ressurser og utstyr brukes til PM pa din enhet i dag?
4. Hvilke ressurser og utstyr er det mangel pa ved din enhet i dag for a utfgre god PM?

5. Hva tror du

il vere ngdvendig av utstyr og ressurseri fremtiden (5-10 ar frem i

d) innnfor ditt fag?

Translasjonell kreftforskning (IMB, HF):

1: Forskerstillinger, driftsmidler, utstyr

2: Forskerstillinger, driftsmidler, utstyr

3: Forskerstillinger og utstyr til storskala DNA-/mutasjonsanalyser pa vev, samt driftsmidler
Eksperimentell og klinisk farmakologi (IMB, HF):

Kijernefasilitet for preklinisk PET — PETCore (IKM, HF):
1: Driftsmidler, Ignnsmidler

2: Driftsmidler, Ignnsmidler

3: Fornying av utstyr pa felles plattformer
Drug Transport and Delivery Research Grou,
1: Forskerstillinger, driftsmidler, utstyr

IFA, HF):

1: Blodprgvetaking, m pektrometrisk analyse.

2: For lav k par K iske analyser bade ved UiT og UNN. Vi har heller ikke muligh
til & gjgre farmakogenetiske analyser i klinikken, noe som ville vaert et markant lgft og hadde forbedret
diagnostikken.

3: Storre kapasitet pa ktrometiske analyser. Mulighet til 3 gjgre far analyser.

Tumorbiologisk forskni

1: Driftsmidler, lgnnsmidler

2: Forskningsmidler

3: Fornying av utstyr pa felles plattformer

Forskni uppe for Vert-Mikrobe Interaksjoner (IMB, HF):

1: Genomics Support Centre Tromsg (GSCT)

2

3: Stgtte til helgenomsekvensering og bioinformatikk. Automatisk DNA isoleringsmaskin. Oppgradert

cellelab hvor vi kan gjgre infeksjonsforsgk (mellom ulike bakterier og humane celler)
jernefasilitet for Genomics Support Center Tro: - GSCT (IKM, HF):

1:gPCR, NGS, single cell sequencing, bioinforatikk (dataanalyser)

2: Regnekapasitet, servere

3: Koordinert infrastruktur innen bioinformatikk

Nevrokirurgisk fagenhet (IKM, HF):

1: Forskningsressurser finansiert av Helse Nord

2 Frlkmp av fursknlngstld til |EgESpE§IE|I§tEI’

35 og |
Forskningsgruppe for Nuklezrmedisin og Stralebiologi (IKM, HF):

1: Forskerstillinger, driftsmidler, utstyr

2: Forskerstillinger, driftsmidler, utstyr

3: Forskerstillinger, driftsmidler, utstyr

ruppe (IMB, HF):

2: New charact equipment such as Nano Sight etc

3: Modern equipment, equipment not available now at UNN and UiT

Forsknii ruppe for cellesignalering og malrettet terapi (IFA, HF):

1: NGS (inkludert RNA sekvenser og hel exom sekvensering av klinisk materiale fra kreftpasienter).

Studier i avanserte cellemodeller modifisert ved bruk av CRISPR-Cas9 mediert geneeditering.

2: Vitenskapelige stillinger. Forutsigbar finansiering og faglige strategier fra fakultet og helseforetak. | og

med at den forskningen var er meget dyr med hensyn pa reagenser og tjenester gnsker vi at UiT kan

fullfinansiere master og Phd studenter. Bioinformatikkmiljger som kan jobbe integrert inn i vare

forskningsprosjekter som samarbeidspartnere over tid og ikke kun som en betalt tjeneste.

3: Store utstyrinnkjgp bgr gj@res pa nasjonal basis og med krav om nasjonal service for alle regioner.

Kompetanse med hensyn bioinformatikk og tverrfaglig presisjonsmedisin. Studietilbud med hensyn pa

dybde i molekylzermedisin (g]eme et eget masterstudium), samt videre og etterutdanning av annet
personell som leger, bioi igrer og far ¥

Health Data Lab (Inst. for Informatikk NT):

ilg U|IkE cloud platformer (HUNTc\oud Microsoft Azure, TSD). Vi bruker data som vare

sar id tnere har, eller offentlig tilgjengelig data.

2: Klinisk data som informasjon i pasientjournaler. Det er lite interesse innen sykehusene til  slippe til

sma innovasjoner innen IKT. Informatikk er ofte ikke invitert til mgter, seminarer, arbeidsgrupper, eller

finansieringsmuligheter | UNN/ Helse Nord.

3: Mer penger til informatikk forskning. Tilgang til data i helsevesenet.

Institutt for informatikk (NT):

1: Regnekraft, forskningstid

2: Stipendiater, forskere, regenkraft

3: Regnekraft, servere

Tabell 16. Sammenstilling av tilbakemelding fra UiT pa sparsmalene 3), 4) og 5) i sparreundersgkelsen.
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3. Hvilke ressurser og utstyr brukes til PM pa din enhet i dag?

4, Hvilke ressurser og utstyr er det mangel pa ved din enhet i dag for 3 utfgre god PM?
5. Hva tror du vil veere ngdvendig av utstyr og ressurser i fremtiden (5-10 ar fremi tid) innnfor ditt fag?

NORLANDSSYKEHUSET FINNMARKSSYKEHUSET
Avdeling for kreft og lindrende behandling: Sami klinihkka:
1: Stralemaskiner (2 stk) 1: Kulturforstaelsesintervjuet (KFI)
2: Ny stralemaskin, NGS til tumorvev 2: Biologisk detaljinformasjon knyttet til etnisitet (eks. APO4 gentest demensmarker for samiske)
3: Sekvenseringsutstyr fra biopser, studiesykepleier, personell 3: Serumtester for demensmarkgrer, forskningsressurser
Nevrologisk avdeling: Fag, forskning og samhandling:
1: Forskerstiling i3
2: logiske og g isk + 2:
3: Mulighet for avansert testing 3: Fagpersoner (fast ansatt onkolog)
Patologi: Radiologisk avdeling:
1: PCR og in situ hybridisering 1: Bildeveiledet biopsi (CT, U-lyd)
2: NGS maskin, kompetanse i molekyleer patologi 74
3: NGS maskin/fasilitet 3: Kunstig intelligens (kompetanseheving, maskinvare og software). PET pa mindre sykehus?

Psykisk helse- og rusklinikk:

1: Utstyr til Cyp-test

2: Leger

3:

Kirurgisk klinikk:

1: MDT-mgter

2: Flere arenaer hvor kolleger mptes for & diskutere pasientene

3: Utstyr for kartlegging av pasientens metabolisme (nedbrytning/virkning av medikamneter)

HELGELANDSSYKEHUSET SYKEHUSAPOTEK NORD (SANO)

Medisinsk avdeling/medisinsk-nevrologisk dagenehet:
1: Jobb mot kommunene, bronkoskopi, audiovi jon

2: CT (Brgnngysund), audiovisuell kommunikasjonsutstyr (likt med fastlegene og pasienter)
3: Elektronisk registering av medisinliste med bivirkninger. Nasjonal veileder

Kirurgisk avdeling:

1: Risikokalkulator — individuell risiko

2

3: Gode skaringssystemer for beregning av risiko

HELSE NORD IKT

Tabell 17. Sammenstilling av tilbakemelding fra NLSH, HSYK, FSYK, SANO og HN-IKT pa spgrsmélene 3), 4) og 5) i
sparreundersgkelsen.

6. Ser du behov for en organisering av PM i var helseregion som i stgrre grad binder ulike fagmiljg sammen? Kom

gierne med forslag til hvordan PM kan organiseres i var helseregion.
7. Har du andre kommentarer til prosjektgruppa?

E-helse: Klinisk patologi:
- PMer veldig tverrfaglig, og det vil vaere et stort fortrinn & organisere tverrfaglige prosjekter som - Patogen i Bodg har i stor grad bygget opp egne ressurser for molekylarpatologisk diagnostikk. |
jobber tett med konkrete problemstillinger. utgangspunktet er det gnskelig at spesialkompetanse sentraliseres til Tromsg, men nér antall prever
Gastromedisin/kirurgi: pker vesentlig, kan enklere analyser gjgres i Bodg, mens patologen i Tromsg hdndterer de mer
- Help til organisering og koordinering, nok merkantilt personell. komplekse analysen.
- Standariserte prosedyrer, fokus pa rett indikasjon. DVS OPPLERING essensielt. - Sammenslaing av databaser pa patologen pa UNN og NLSH. Utvide samarbeidet med andre kliniske
Geriatri: avdelinger.
- Sterre geriatrisk avdeling, geriater-stilling pa intensiv avdeling, og ortogeriatrisk enhet (for Mikrobiologi:
larhalsbrudd pasienter). - En fordel med noen grad av kompetansenettverk, men dette ma skje innenfor definerte fagomrader
Immunologi/transfusjonsmedisin/blod: mmer: og sannsynligvis heller pa nasjonalt niva.
- @nskelig & kunne type flere blodgivere i var region (bade med tanke pa transfusjon av bade - Den regionale rammen vil vaere for avgrenset slik at det blir lite felles for deltagerne.
blodpl; og rade blodceller). Lokale blodbanker i ville kunne sende prgver av sine blodgivere til Nuklezermedisin:
Blodbanken/Nasjonal behandlingstjeneste for avansert trombocyttimmunologi for typing. - Samspillet mellom bl.a. klinisk patologi, medisinsk genetikk og nuklezermedisin vil ha et stort
- For leukemi/MRD, vil samarbeid mellom hemataloger, laboratoriemedisin og molekylzrpatologi potensial innen diagnostikken.
kunne vaere hensiktsmessig. - Samspillet med de kliniske avdelingene inn mot den tverrfaglige diagnostikken vil ogsa kunne
Klinisk farmakologi: optimaliseres.
- En poliklinikk for pasienter som har utfordringer knyttet til legemiddelbruk hvor yrkesgrupper som - | fprste omgang etablering av fagrad og fagnettverk. Deretter kan det knyttes sterkere nettverk
klinisk farmakologer, far yter og andre rel ite | ialister samarbeider om optimalisering mellom ulike spesialfelt som "finner hverandre" i nettverket.
av legemiddelbruk for enkeltpasienter. - Pass pd 4 inkludere fagfelt som bioinformatikk, maskinlaering, apotek, IT, medisinsk fysikk,
Medisinsk genetikk: forskningsmiljger osv.
- @kt tverrfaglig samarbeid innen sjelden feltet vil vaere avgjgrende for at denne pasientgruppen kan Onkologi:
tilbys individualisert di ikk og oppfelgi - Dette ma ikke bli en desentralisert, helsepolitisk sammensatt gruppe. PM krever forskningsmiljger og
- Innen arvelig kreft vil et tverrfaglig samarbeid omfatte bide molekylzr patologi/onkologi/gyn klinikere med kompetanse som ikke etterspgrres ved lokalsykehus. Skal HN ha muligheter til & henge
onkologi/barneonkologi/kirurgi og radiologi. med i utviklingen, sa kan ikke PM véere et omrade som skal deles, men sentraliseres til UIT/UNN. S&
- Etter hvert som somatisk tumortesting har fatt en viktigere rolle for optimalisering av far UNN/UIT vaere sitt ansvar bevisst og sarge for at pasientene i hele Nord-Norge far likeverdig
kreftbehandling er et tettere samarbeid mellom medisinsk genetisk avdeling og molekylarpatologisk tilbud.
laboratorium (avdeling for klinisk patologi) sarlig gnskelig. - Infrastruktur og sentral beslutningsgruppe i hvert sykehus, slik at enkeltforskere ikke trenger "tigge"
- For det fosterdiagnostiske tilbudet vil det vare hensiktsmessig a videreutvikle den etablerte om ngdvendige undersgkelser eller tjenester fra samarbeidende avdelinger.
fosterdiagnostiske enheten slik at framtidig aktivitet og organisering i sterre grad skjer pa tvers av Psykiatri/rus:
fedepoliklinikk (KK) og medisinsk genetisk avdeling (BUK). - Det vart fint om PM inngikk i en overordnet strategi som inkluderes i forbedringsarbeid. Det ville
- Helhetlig utviklingsplan pa teknologien, behov for datalagring og bioinformatikk osv. vart hensiktsmessig a knyte sammen sammenlignbare fagmiljg til & begynne med.

Det er behov for a ha felles treffpunkter for faglig kompetanseheving
Presis diagnostikk og oversikt over pasientmassen er ngdvendig for klinisk utprgving og etterhvert
behandling, og for & sikre at nordnorske pasienter blir inkludert i internasjonale kliniske forsgk.

Viktig at psykisk helsevern tas med i dette arbeidet.
Det vil vaere positivt, og bidra til en langt raskere og mer effektiv utvikling av PM.

Tabell 18. Sammenstilling av tilbakemelding fra UNN pa spgrsmalene 6) og 7) i spgrreundersgkelsen.
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6. Ser du behov for en organisering av PM i var helseregion som i stgrre grad binder ulike fagmiljg sammen? Kom
gjerne med forslag til hvordan PM kan organiseres i var helseregion.

7. Har du andre kommentarer til prosjektgruppa?

Translasjonell kreftforskning (IMB, HF):

- la, , bedre samhandling p4 tvers av avdelingene og basalfag/klinikk.

Eksperimentell og klinisk farmakologi (IMB, HF):

- Det er vanskelig 4 se for se en altovergripende organisering av PM, da dette omfatter s& mange
forskjellige fagfelt. Et bedre journalsystem med opplysninger om pasientens farmakogenetiske profil
(gitt at denne er analysert), sammen med informasjon om legemidler i bruk vil kunne gitt grunnlag
for 4 gi advarsel ved forskrivning av legemidler som er kontraindisert / har stort potensial for
bivirkninger hos den individuelle pasienten.

Tumorbiologisk forskningsgruppe (IMB, HF):

- lkke sikker pa at formalisert organisering vil vaere til nytte. Nettverk mellom forskere og klinikere vil
gjerne oppsta pé faglig grunnlag uten en overordnet organisering. Utlysning av forskningsmidler kan
imidlertid sette krav om deltagelse fra ulike miljg ved universitet og helseforetak.

jernefasilitet for Genomics Support Center Tromsg - GSCT (IKM, HF):

- Det vil vaere ngdvendig & inkludere flere fagmiljger ved UiT og UNN i PM arbeidet innen informatikk
og bioinformatikk, klinisk forskning og basal forskning.

Nevrokirurgisk fagenhet (IKM, HF):

- Tror ikke det. Det er mulig at det foreligger behov for endret ing av lab-/stettef
men nar det gjelder de kliniske beslutningsprosessene og gjennomfgring av behandling, tror jeg
implementeringen ma bygge viderefgring av etablerte spesialiteter og tverrfaglige beslutningsmgter.

Forskningsgruppe for Nuklezrmedisin og Stralebiologi (IKM, HF):

Organisering av et fagrad kan vere en fordel for beslutningstakere for utredning av investeringer og

for utforming av regional strategi.

- Et fagnettverkt med &rlig konferanse vil kunne bidra til gkt samarbeid p tvers av fagretninger og

kompetanseheving.
- Etstgrre fagnettverk vil kunne gi oppblomstring av mindre grupperinger som kan samle seg om felles
forskningsprosjekter og beid om sgknader.

Kjernefasilitet for preklinisk PET — PETCore (IKM, HF):

- Viktig a integrere kjernefasiliteter i en slik organisering for & dra veksler kompetansen samt at det vil
vaere en arena hvor andre fagmiljger har nytte av 4 fa info om hvilke tjenester de ulike
kjernefasiliteter kan tilby med de muligheter og begrensninger som er.

Drug Transport and Delivery Research Group (IFA, HF):

- Yes, we should have main arena for PM, and subgroups for specific thematics for example
nanomedicine.

Forsknin| e for cellesignaleril malrettet terapi (IFA, HF):

- Vibgr absolutt ha et bredt sammansatt tverrfaglig brukergruppe/panel for PM. | tillegg ma vi lage
ulike utdanningstilbud/kurs innen PM.

Health Data Lab (Inst. for Informatikk NT):

- Det er viktig 4 inkludere informatikk delen av bioinformatikk. Samarbeid med startups ma oppfordres
og stpttes (helseregionen er en viktig leverandgr, samarbeidspartner, og kunde for disse), Det bgr
tilbys masterprosjekter innen PM til studentene pa Helseteknologi.

Institutt for informatikk (NT):

- Forskning i grenseland mellom informatikk og helse har vokst betydelig pa vart institutt, og vi tror det
eneste maten & fa en bedre oversikt er & ga i en bredere dialog med de ulike fagmiljgene hos oss. |
tillegg har vi forskning med ulike anvendelser hvor PM kan vare et av mange ulike case.

Senter for kvinne- og kignnsforskning (HSL):

- Mer fokus pé kjgnns- og andre biologiske forskjeller ift sykdom. PM kan vaere viktig for kvinnehelse.

Institutt for klinisk odontologi (HF):

- Konferanse om PM i helseregion hvor deltakere kan ha informasjon om hva som pagar i Helse-Nord
og hva er kompetanse i fagmiljget i Nord-Norge.

Tabell 19. Sammenstilling av tilbakemelding fra UiT pa sparsméalene 6) og 7) i spgrreundersgkelsen.

6. Ser du behov for en organisering av PM i var helseregion som i stgrre grad binder ulike fagmiljg@ sammen? Kom gjerne med
forslag til hvordan PM kan organiseresi var helseregion.

7. Har du andre kommentarer til prosjektgruppa?

NORLANDSSYKEHUSET

Avdeling for kreft og lindrende behandling:
- Viktig med god og tett dialog mellom fagmiljgene i Helse Nord. Robust organisering av studier lokalt.
Vare pasienter ma ha tilgang til mange flere studier enn de har i dag.

Nevrologisk avdeling:

- Styrking av newvrc isk og nevroi gisk kompetanse i Helseregionen? Ved behov benyttes
for eksempel Haukeland for i logi, Telemark for ALS-genetikk, og nar det gjelder generell
klinisk immunologi er det uklart hvem som kan benyttes.

Patologi:

- Utvikler mer tester (ogsa i Bodg) for & forkorte svartid og fa faglig utvikling.

Psykisk helse- og rusklinikk:

- Denne samlinga matte kunne samarbeide med universitet i Bodg og Tromse og ikke minst de andre
forsk hetene knytta til syket 1e | helse nord.

Kirurgisk klinikk:

- Opprette/revitalisere fagrad innen de forskjellige fagomrader slik at alle pasienter far det samme
tilbudet uavhengig av hvilket lokalsykehus man tilhgrer.

Laboratoriemedisin:

- Godt mulig at PM bgr organiseres med kompetansesentre og fordeling av oppgaver.

Radiologi:

- Innkjgp av programvare for Al og deep learning ber vel gjgres enten pa RHF eller nasjonalt niva, slik
at man sikrer validerte programmer og lik praksis.

HELGELANDSSYKEHUSET

Medisinsk avdeling/medisinsk-nevrologisk dagenehet:

- Regionale retningslinjer for gentesting av diverse tilstander. Overordnet styring av PM i
helseregionen ma til da pasienter i helseregionen flyttes fra lokal sykehusniva til regional sykehusniva
og omvendt,

Kirurgisk avdeling:

- Undervisning og kompetanseheving.

FINNMARKSSYKEHUSET

Sami klinihkka:

- Ja- absolutt! Det aller viktigste i var region er at man gir forskningen legitimitet: Dette betyr at man
ma fglge de forskningsetiske retningslinjene som Sametinget har vaert med pa & utarbeide. Uten
dette oppndr man aldri en lojalitet til forskning i befolkningen. Videre ma de samiske
forskningsbasene som allerede eksisterer tilkjennegis.

Fag, forskning og samhandling:

- Tverrfaglighet mellom avdelinger pa tvers av foretakene.

Radiologisk avdeling:

- Ja, det er behov for at fagmiljgene innenfor medisinske disipliner og ogs teknologiske/teoretiske fag
knyttes sammen. Lagspill og forstielse for sykehushverdagen er essensielt, men ogsa forstaelse av
teknologien. Hvordan passer nye verktgy inn i eller pavirker arbeidsflyten, minst mulig "hassle” og
best mulig resultat. Fa PM i st@rre grad inn i internundervisning for LIS og for medisinstudenter. Fa
flere tverrfaglige masteroppgaver om PM i medisin- og teknologistudier.

Kirurgisk avdeling:

- Vignsker en aktiv rolle i utviklingen og bruken av PM. Vi gnsker & informere vare pas om hvilke
muligheter og begrensninger PM gir slik at de kan ta en aktiv og informert rolle i beslutningen om
forebygging, utredning og ev behandling. Vi mangler imidlertid kunnskap innen feltet og hdper & f&
mulighet til & delta i og bidra til utviklingen innen feltet.

SYKEHUSAPOTEK NORD [SANO)

Vi kan bidra i implementering av PM i regionen gjennom 4 bidra i planlegging
og utgvelse av logistikk knyttet til legemiddell og gj a benytte farmasgytisk
kompetanse i klinikken (klinisk farmasi).

HELSE NORD IKT

- Kan delta inn i regionale tiltak her med enten IT-arkitekter eller mer infrastrukturnaer kompetanse,
alt avhengig av behov.

Tabell 20. Sammenstilling av tilbakemelding fra NLSH, HSYK, FSYK, SANO og HN-IKT pa spgrsmalene 6) og 7) i

spgrreundersgkelsen.
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8.2 Oppsummert tilbakemelding fra fagmiljgene
Onkologi

Det forventes et stadig starre omfang av kliniske studier som gir tilgang til nye diagnostiske
verktay (f.eks. ny PET-teknologi og «liquid biopsies»), medikamenter og behandlingsformer
(f.eks. spesialisert stralebehandling), og utvidet bruk av molekylare analyser for a finne
biologiske markgrer som bedre kan predikere hvilke pasienter som har effekt av kostbar
behandling (immunterapi). Dette vil stille store krav til utstyr og metodikk, gkt kompetanse
og kapasitet innen molekyleerbiologi og bioinformatikk, og ikke minst en godt utbygd
infrastruktur for inklusjon av pasienter i kliniske studier. Tolkning av prgvesvar og
kompliserte behandlingsbeslutninger vil kreve gkt kompetanse hos klinikere og innfgring av
f.eks. «molecular tumor boards» kan bli aktuelt, for best & benytte seg av ny kunnskap. Pa
grunn av den lave insidensen av enkelte undergrupper av kreft vil det vaere et serskilt behov
for internasjonal informasjonsutveksling. Det ma etableres rutiner, infrastruktur og lovverk

for sammenslaing og lagring av genetiske data slik at disse blir utnyttet best mulig.
Nevrologi

En av tre rammes en gang i livet av nevrologisk sykdom, og handteringen av disse
sykdommene krever ca. 25 prosent av helsebudsjettet. For de relativt vanlige nevrologiske
lidelsene, som for eksempel hjerneslag, demens, epilepsi, multippel sklerose og Parkinsons
sykdom, vil man stadig bedre kunne stratifisere pasientene med tanke pa diagnostikk og
behandling med bakgrunn i analyse av biomarkgarer og i noen tilfeller genetiske analyser.
Sjeldne arvelige sykdommer gir ofte alvorlige nevrologiske symptomer, og denne gruppen er
samlet sett stor. Det er avgjgrende med korrekt diagnostikk og tilpasset behandling for denne
gruppen. @kende grad av genetisk diagnostikk ved de mange arvelige nevrologiske
sykdommene forventes framover. Ved stadig flere av disse tilstandene vil det i de kommende
arene ogsa bli tilgjengelig medikamentell spesifikk genterapi (Deverman, et al., 2018). For
andre mer vanlige nevrologiske lidelser som for eksempel hjerneslag, epilepsi, multippel
sklerose, Alzheimers sykdom og Parkinsons sykdom, vil diagnostikk og behandling stadig

bedre kunne stratifiseres med bakgrunn i analyse av biomarkarer.
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Klinisk farmakologi

Hos pasienter hvor serumkonsentrasjonen avviker fra forventet verdi kan det vaere aktuelt &
avklare om variabiliteten kan tilskrives farmakogenetiske faktorer (Diakonhjemmet Sykehus).
CYP-enzymene i leveren er viktige for omsetting av mange legemidler, og variabilitet i
genene som koder for disse kan gi bade hgyere og lavere legemiddelkonsentrasjoner enn
forventet. Nar pasienter ikke har effekt eller opplever toksiske bivirkninger av legemidler til
tross for adekvate serumkonsentrasjoner kan dette skyldes variabilitet i gener som koder for
malproteiner. Eksempler pa dette er VKORCL1 hvor sekvensvariasjon kan gi gkt risiko for
blgdning ved bruk av warfarin og OPRM1-varianter som gjer pasienter helt resistente mot
effekt av opioider (Diakonhjemmet Sykehus ). Far bruk av fluoropyrimidiner i
kreftbehandling anbefales det na feno- og/eller genotyping (DPYD) for & undersgke om
pasienten kan ha redusert aktivitet av enzymet DPD (dihydropyrimidin dehydrogenase) som
metaboliserer disse legemidlene. Opptil 9 % av befolkningen i Norge har redusert
enzymaktivitet som gir gkt risiko for toksisitet med mindre dosen reduseres (Statens
legemiddelverk, 2020). Nasjonalt pagar det samarbeidsprosjekter innen klinisk farmakologi
om harmonisering av farmakogenetiske analyser og overfgring av nasjonalt analyserepertoar
fra genetikkportalen til farmakologiportalen (Farmakologiportalen). Det oppdages stadig nye
genvarianter med betydning for legemiddeleffekter, og repertoaret av farmakogenetiske

analyser tilknyttet klinisk farmakologi forventes a gke i fremtiden.
Basal/molekyleaer farmakologi

Nye malrettet medikamenter utvikles stadig og vi har i det siste aret sett at det har blitt utviklet
nye hemmere av viktige onkogenere, som er mutert i et bredt sett av ulike kreftsykdommer og
som til nd har veert «undruggable». Eksempel pa dette er K-Ras (mutert i 25% av all kreft) og
proteinfosfatasen SHP2 (PTPN11). Dette vil helt sikkert resulterer i nye legemidler som vil
komme i klinikken i lgpet av de neste 5 ar. | tillegg vil vi fa flere kreftlegemidler som kan
brukes mutantspesifikt og ikke krefttype spesifikt. Vi ser fra forskningen at polyfarmakologi
igjen vil vaere en del av framtidens behandlingsstrategier ogsa for malrettet terapi. Herunder
legemidler som kan hemme flere legemiddelmal, kombinasjon av flere malrettete legemidler,
samt malrettet legemidler i kombinasjon med standard cytostatika eller immunterapi. Bedre

forstaelse av pasientens mikrobiom i forhold til respons og resistensutvikling i forhold til
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standard cytostatikabehandling og immunterapi. Utvikling av 2. and 3. generasjons malrettete
terapi for behandling av pasienter med resistens, forarsaket mutasjoner i genet som koder for
legemiddelets malprotein. Det siste vil kreve tett oppfelging av pasientene over tid med hensyn

pa mutasjonsstatus i tumor.
Medisinsk genetikk

Genetisk diagnostikk baserer seg pa deteksjon av mutasjoner i enkeltgener og kunnskap rundt
korrelasjon mellom aktuelle gener og tilhgrende sykdom. Hver enkelt diagnose har sine
utfordringer og sin best-praksis, og kan veere svert ulik mellom sykdomsgruppene. Terapi er
allerede utviklet for noen genetiske sykdommer. To eksempler er Spinal Muskelatrofi (SMA)
0og Gauchers sykdom. SMA, spinal muskeldystrofi, som er en alvorlig progressiv
nevromuskular sykdom, har nylig fatt godkjent genterapibehandling via legemiddel Spinraza.
Gaucher som er en alvorlig arvelig sykdom forarsaket av mangel pd enzymet
glukocerebrosidase kan na behandles med enzymerstatningsterapi. Data som skal brukes til PM
for mer presis risikovurdering og behandlingsvalg, vil ha genetiske data som fundament for
disse beslutningen for sveert mange sykdommer. Genetisk kompleksitet ved mange sykdommer
indikerer en mer sammensatt interaksjon mellom genetiske - og epigenetiske faktorer i stgrre
nettverk, og forstaelse for den molekylere mekanismen som resulterer i sykdomspatologi blir
et prioritert omrade (Yadav, et al., 2020), (Claussnitzer, et al., 2020). Lovende terapeutiske
strategier er under utvikling for mange arvelige sykdommer, eksempelvis metabolske
sykdommer og nevromuskulere sykdommer. Presis diagnostikk og oversikt over
pasientmassen er ngdvendig for Klinisk utprgving og etterhvert behandling. Det er ca 4500
clinical trails registrert pa ClinicalTrials.gov (ClinicalTrials.gov) og tallet er ventet & gke
betraktelig med ny teknologi som er kommet pa banen (CRISPR-cas9).

Patologi/molekyleaerpatologi

Det benyttes et relativt stort spekter av molekylare metoder i rutinediagnostikk, inkludert
immunhistokjemi, mutasjonsanalyser, FISH, metyleringsanalyser, og genekspresjonsanalyser.
NGS er na i ferd med a ta over som analyseplattform for mange av disse metodene. |
kreftfeltet innfares stadig nye behandlingsalternativer hvor patologi med molekyler
diagnostikk spiller en sentral rolle. Dette krever at analysetilbudet bygges opp i trad med de
krav som kommer. For de fleste kliniske studier innen kreftfeltet spiller kartlegging av

biomarkgarer en starre eller mindre rolle, og mange studier er definert som «biomarkerdrevet».
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Man ser ogsa at bruk av digital patologi og automatisert billedanalyser, samt nye pravetyper,
sakalte «flytende biopsier», vil vare sentrale element i fremtiden.  Kliniske studier viser at
det bli betydelig gkt ettersparsel etter storskala molekylare undersgkelser i rutinediagnostikk,

typisk krav om tilbud om sterre genpanel/eksom for mange/alle tumortyper.
Revmatologi

Innen revmatologi, er utvikling av presisjonsmedisin/persontilpasset medisin fortsatt pa et
relativt tidlig stadium sammenlignet med for eksempel onkologi. Fagomradet er meget bredt,
og favner over en rekke tilstander med inflammasjon som fellestrekk. Det er imidlertid store
variasjoner nar man vurderer etiologi og patogenese, ogsa ved tilstander som kan ha lignende
Kliniske uttrykk. I tillegg er en rekke av de revmatiske sykdommene sveert sjeldne, og falgelig
darligere kartlagt enn andre. Presisjon i denne sammenheng ma bygge pa naveerende
kunnskap, og innen revmatologi er det derfor lagt vekt pa flere lag av presisjon. Dette baserer
seg pa demografiske data, kliniske data, billeddiagnostikk, serologi/testing, biopsier og
genetiske tester. Dette gir en situasjon hvor man konseptuelt kan snakke om gkende grader av
presisjon, men en videreutvikling betinger integrasjon av heterogene data i bioinformatisk
analyse. En slik analyse av «big data» kan gke diagnostisk presisjon, terapeutisk presisjon og

prognostisk presisjon.
Klinisk mikrobiologi

Helgenomsekvensering (HGS) av mikrober er en etablert praksis i identifisering av
smitteutbrudd og for & kunne iverksette malrettede smitteverntiltak (Redelman-Sidi, et al.,
2018). Det ansees som sannsynlig at HGS av bakterier vil kunne bli benyttet i
risikostratifisering og malrettet behandling av alvorlige bakterielle infeksjoner (Manaia,
2017). Microbiomets betydning for sykdom og helse er et «eksplosivt» forskningsomrade.
Dette inkluderer microbiomets potensielle betydning for behandling av kreftsykdommer
(Routy, et al., 2018) og (Helmink, et al., 2019). Det forventes en gkt anvendelse av «omics» i
en systembiologisk tilnerming til infeksjoner hvor man i sterre grad fokuserer pa a forsta den
individuelle interaksjon mellom vert og mikrobe som kan fa P;-konsekvenser (Eckhardt, et
al., 2020).

Radiologi
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Radiologiens “-omics”, radiomikk, er et viktig PM-relatert forskningsfelt, hvor radiologisk
bildeinformasjon om f.eks morfologi og tekstur (ogsa skjult for det blotte gyet) i patologiske
forandringer analyseres sammen med informasjon om f.eks tumorgenetikk, histopatologi,
klinisk outcome osv. Malet er a finne bildemarkgrer som kan brukes til & gi mer presis
informasjon om f.eks tumorbiologi, prognose og behandlingseffekt. Nye
maskinlearingsalgoritmer og gkt datakraft har gitt radiomics- og “AI”-forskningsfeltene gkt
oppmerksomhet de siste arene. Klinisk bruk er enda ikke utbredt. Validering pa uavhengige
datasett, reproduserbarhet mellom scanner-typer og undersgkelsesprotokoller osv. er
utfordringer som ma handteres ved implementering. Et viktig bidrag til PM fra radiologien vil
veere fortsatt forskning pa og gkt benyttelse av nye analyse- og statteverktgy knyttet til
Al/maskinlering og radiomikk. F.eks. vil radiomikk-signatur kunne gi innsikt i
tumorbiologien. Bedret framstilling av tumor og tumoromgivelser basert pa radiologiske
bilder og nye metoder vil kunne gi stette ved valg av behandling, prevetaking og
intervensjoner. Automatisert segmentering vil eksempelvis tilgjengeliggjere informasjon om
tumorkinetikk og tumorbyrde mer effektivt. Behov for samarbeid med andre medisinske
fagfelt i utvikling og bruk av slike verktay vil drive fram gkt tverrfaglighet, f.eks med
teknologer, patologi, nuklesermedisin, osv. (European Society of Radiology , 2019), (Neri, et
al., 2018)

Nuklesermedisin

Nuklezermedisin er en medisinsk spesialitet som omhandler bruk av radioaktive forbindelser
til bade bildediagnostikk og terapi. Ved & kople et oppsgkende barermolekyl til et
bildegivende radioaktivt isotop avbildes molekylare fysiologiske prosesser som f.eks.
celluleer metabolsk aktivitet, blodperfusjon og reseptortetthet. Denne form for avbildning
kaller vi molekylar avbildning. De siste arene har det skjedd en rask utvikling av nye PET-
radioaktive forbindelser som avdekker flere spesifikke molekylare patologiske prosesser som
kjennetegner sykdomsprosesser innen kreft, demens, hjerte/kar, inflammasjon og psykiatri.
Dette gir oss mulighet til & gi sveert presise diagnoser og er et viktig bidrag i
presisjonsmedisin. 1 tillegg til molekyleer avbildning kan det gjares terapi ved a farst sette
presis diagnose ved bruk av molekylar avbildning, deretter terapi ved a benytte samme
baerermolekyl men med et radioaktivt isotop som er i stand til & drepe celler (kreftceller).
Konseptet hvor man benytter samme baerermolekyl, farst koplet til bildegivende radioaktiv
isotop deretter terapeutisk radioaktiv isotop, kalles teranostikk (TERApi + diagNOSTIKK).
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Malrettet molekyleer radioterapi for behandling av kreft, med skreddersydd radioaktiv
aktivitet (tilpasset dosimetri), er et stort internasjonalt forskningsfelt som na beveger seg fra

innovasjon til implementering for klinisk bruk.
Maskinleering

Maskinleering er den viktigste driveren for utviklingen innen kunstig intelligens for analyse av
komplekse datatyper og store datamengder. Biomedisinsk screening med hgy
gjennomstrgmning (high-throughput) genererer store mengder biologisk-relatert data som har
skapt behov for nye strategier for analyse, integrering, og tolkning av disse store datasettene for
persontilpasset medisin (PM). Kunstig intelligens (Al) har alt satt spor innen PM, og forutsees
en viktig rolle ogsa i den videre utviklingen (Schork, 2019). Fagomradet maskinleering og
kunstig intelligens er i rask utvikling som en viktig komponent i PM. Store steg tas daglig innen
analyse av biologisk materiale (Mahmud, et al., 2018), (Webb, 2018), innen utvikling av
medisiner og vaksiner (Fleming, 2018), innen analyse av celler og deres virkemate (Ma, et al.,
2018), innen integrering av mange typer pasient/biologisk-data (Miotto, et al., 2016), og innen
onkologi (Ali & Aittokallio, 2018), for & nevne noen eksempler. Et gkende antall metoder har
fatt FDA godkjenning for klinisk bruk (Marr, 2017). Det antas at denne utviklingen, som er i
sin begynnelse, vil fortsette med gkende styrke. Det finnes et utall artikler og bgker som omtaler
en stor forventet framtidig utvikling i grenseflaten mellom Al og PM. En slik er Topol (Topol,
2019). | Topols bok omtales potensialet for maskinleringsalgoritmer for & finne sjeldne
genomiske abnormaliteter, billeddiagnostikk for & finne patologi som menneskegyet ikke kan
se, og en rekke andre nyvinninger. Topol leder en stor del av USAs Precision Medicine
Initiative. Joshi (Joshi, 2019) papeker det store potensialet, og peker samtidig pa utfordringer
som krever ytterligere forskning og innsats for a realisere den forventede utstrakte bruk av Al i
helsetjenesten, og framhever viktige omrader der Al har kommet relativt kort, for eksempel

innen analyse av antibiotikaresistente bakterier. Joshi er «Clinical Lead» for NHS England.
Bioinformatikk

Bioinformatikk er et tverrfaglig felt som kombinerer biologi, informatikk og statistikk for a
analysere og tolke biologiske data, inkludert en persons gener, mikrobiomer og metabolitter.
Bioinformatikk har derfor en sentral rolle i 4 tilveiebringe dataanalysemetoder og verktay som
muliggjer presisjonsmedisin. | fremtiden vil instrumenter produsere data enda billigere, sa

dataveksten vil fortsette. Dette krever skalering av databehandling og behandling til enda
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starre datasett. Analyser vil ta hensyn til flere biologiske nivaer og mer komplekse
(epidemiologiske) studieutforminger. Dette krever datasystemer som skjuler analysenes
kompleksitet og som gir den ngdvendige datakraften. Bioinformatikk vil bli brukt mer pa

Klinikken. Dette krever systemstgtte for dokumentasjon, reproduserbarhet og kvalitetsstyring.
Samiske pasienter

Medikamenters farmakokinetikk hos samiske pasienter kan veere forskjellig fra annen
befolkning. Medikamentomsetningen kan veere hurtigere og i noen tilfeller senere hos
samiske pasienter. Det kan forekomme at samer omdanner medikamenter pa andre mater enn
andre: eksempelvis kan det veere forskjeller i acetylering (hurtige acetylarer),
medikamentopptak: mange medikamenter inneholder laktose og det er hevdet at samer kan
veere laktoseintolerante. Det stigmatiserende begrepet «lapp lactase deficiency» har veert
benyttet uten at man har gjort studier knyttet til etnisitet. Lovverket i Norge har veert til hinder
knyttet til studier pa sykdom knyttet opp mot etnisitet. Dersom slik kunnskap utelates sa vil
man ubevisst kunne fa forstyrret farmakokinetikk uten a veere klar over det. Andre prosjekter
vi ber ivareta dreier seg om compliance- eller etterlevelse: Det er ikke sikkert at en samisk
pasient tar medikamentet slik foreskrevet eller at det tas i det hele tatt. Forelgpig finnes det

ikke studier pa dette blant samiske pasienter.

8.2.1 Fullstendig gjengivelse av kreftsykdommer, medisinsk genetikk og infeksjonsmedisin
Kreftsykdommer

Status:

Lymfom: NGS er enda ikke innfert hverken i utrednings- eller behandlingsalgoritmen ved
lymfom, men det er allerede utviklet flere lymfomspesifikke paneler.

Sarcom: Molekylaergenetiske metoder er allerede med som en del av standard utredning for
mange av disse pasientene og gir mer presis diagnostikk. Man har allerede etablert flere nye

undergrupper basert pa molekylaergenetisk profil.

Lunge: Innenfor lungekreft har det de siste arene veert en veldig utvikling av medikamenter
som retter seg mot spesifikke genforandringer og immunologiske mekanismer i
tumormikromiljget. Molekylerpatologisk diagnostikk og NGS benyttes allerede i rutinen

(«reflekstesting»), og behandlingsbeslutninger baserer seg i stor grad pa disse.
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Brystkreft: Genekspresjonsanalyser brukes i dag i studier for beslutning om risiko for
tilbakefall etter kurativ behandling og behov for adjuvant behandling (Sparano, et al., 2018).
Ved UNN inkluderes pasienter i to studier med bruk av genekspresjonsanalyser for beslutning
av behov for adjuvnat behandling. Dette gjelder to kohorter. Pasienter med hormonreseptor
positiv og HER2 reseptor negativ sykdom og normale regionale lymfekjertler inkluderes i den
nasjonale EMIT—studien (NCT03904173), mens pasienter med hormonreseptor positiv og
HER?2 reseptor negativ sykdom og patologiske regionale lymfekjertler inkluderes i OPTIMA-
studien som ledes fra Storbritannia (ISRCTN4240049).

Fremtidig:

For kreftpasienter som har metastatisk sykdom pa tvers av ulike diagnoser arbeides det nar
med protokoll for den nasjonale IMPRESS-studien som er en prospektiv, ikke-randomisert
Klinisk studies om skal evaluere effekten av kommersielt tilgjengelige kreftmedisiner gitt til
pasienter med langt kommet kreftsykdom hvor molekylar diagnostikk slik som i DRUP-
studien i Nederland (van der Velden, et al., 2019), (Dagens Medisin, 2020). Her ble det utfart
genetisk testing for a finne potensielt virksomme legemidler rettet mot den enkelte svulst pa
tvers av ulike kreftdiagnoser. Her brukes allerede godkjente kreftmedisiner, men hvor det ikke
foreligger godkjenning for den kreftsykdommen de vil bli brukt mot i IMPRESS-studien. P&
grunn av den lave insidensen av enkelte undergrupper av kreft vil det vere et seerskilt behov
for internasjonal informasjonsutveksling. Det ma etableres rutiner, infrastruktur og lovverk
for sammenslaing og lagring av genetiske data slik at disse blir utnyttet best mulig. Det
forventes et stadig starre omfang av kliniske studier som gir tilgang til nye diagnostiske
verktay (f.eks. ny PET-teknologi og «liquid biopsies»), medikamenter og behandlingsformer
(f.eks. spesialisert stralebehandling), og utvidet bruk av molekylare analyser for a finne
biologiske markarer som bedre kan predikere hvilke pasienter som har effekt av kostbar
behandling (immunterapi). Dette vil stille store krav til utstyr og metodikk, gkt kompetanse
og kapasitet innen molekylerbiologi og bioinformatikk, og ikke minst en godt utbygd
infrastruktur for inklusjon av pasienter i kliniske studier. Tolkning av prgvesvar og
kompliserte behandlingsbeslutninger vil kreve gkt kompetanse hos klinikere og innfering av
f.eks. «molecular tumor boards» kan bli aktuelt, for best & benytte seg av ny kunnskap.
Innenfor brystkreft-behandlingen har det ved OUS og Haukeland over flere ar veert satset

tungt pa opprettelser av brede fagmiljger med samlet kompetanse innenfor basalforskning og
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klinisk studier. Det forventes at det fra disse miljgene kommer initiativ til nasjonale studier

med bruk av gensekvensering for & se pa ulike mutasjoner sin betydning i behandlingen.
Medisinsk genetikk
Status:

Innenfor faget Medisinsk genetikk jobber vi daglig med PM problemstillinger da en stor del av
pasientgruppen har sveert sjeldne tilstander og arvelig kreft. Forstaelse av molekyler arsak til
sykdom er en forutsetning for & kunne tilby skreddersydd behandling. Det er derfor sveert viktig
a felge opp en klinisk diagnose med molekyler test. Vi kan levere prgvesvar for de fleste
monogene sykdommer der det ut fra genotype finnes en behandlingsmodalitet, og dette antallet
gker stadig. Genetisk diagnostikk baserer seg pa deteksjon av mutasjoner i enkeltgener og
kunnskap rundt korrelasjon mellom aktuelle gener og tilhgrende sykdom. Hver enkelt diagnose
har sine utfordringer og sin best-praksis, og kan veere svert ulik mellom sykdomsgruppene.
Terapi er allerede utviklet for noen genetiske sykdommer. To eksempler er Spinal Muskelatrofi
(SMA) og Gauchers sykdom. SMA, spinal muskeldystrofi, som er en alvorlig progressiv
nevromuskular sykdom, har nylig fatt godkjent genterapibehandling via legemiddel Spinraza.
Gaucher som er en alvorlig arvelig sykdom forarsaket av mangel pd enzymet
glukocerebrosidase kan na behandles med enzymerstatningsterapi. Det finnes mange store
genomundersgkelser og PM initiativ i verden, se f.eks fra England, Genomics England
(Genomics England , 2020) fra USA National Institute of Health (National Institute of Health,
2020) og Genome Aggregation Database (Genome Aggregation Database, 2020) (Ginsburg &
Phillips, 2018)

Fremtidig:

Data som skal brukes til PM for mer presis risikovurdering og behandlingsvalg, vil ha genetiske
data som fundament for disse beslutningen for sveaert mange sykdommer. Genetisk kompleksitet
ved mange sykdommer indikerer en mer sammensatt interaksjon mellom genetiske - og
epigenetiske faktorer i starre nettverk, og forstaelse for den molekylere mekanismen som
resulterer i sykdomspatologi blir et prioritert omrade (Yadav, et al., 2020), (Claussnitzer, et al.,
2020). Lovende terapeutiske strategier er under utvikling for mange arvelige sykdommer,
eksempelvis metabolske sykdommer og nevromuskulaere sykdommer. Presis diagnostikk og
oversikt over pasientmassen er ngdvendig for klinisk utprgving og etterhvert behandling. Det

er ca 4500 clinical trails registrert pa ClinicalTrials.gov (ClinicalTrials.gov, 2020) og tallet er
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ventet & gke betraktelig med ny teknologi som er kommet pa banen (CRISPR-cas9). Avdelingen
har tidligere bidratt med kunnskap og pasienter til kliniske forsgk. Der det er mulig ensker
avdelingen fortsatt, i fremtiden, a bidra til utvikling av presisjonsbasert behandling av arvelige
tilstander. Utviklingen gar i retning av analyser med stadig sterre opplgsning. Dette betyr et
stort behov for oppdatering av maskinpark og kompetanseheving pa flere omrader ved egen
enhet. Genomsekvensering samt epigenetiske undersgkelser vil vare rutine ved genetiske
avdelinger innen kort tid. Vi trenger derfor en langt starre kompetanse innen bioinformatikk og
handtering av store datamengder. Utvidelse av serverkapasitet samt nye dataprogrammer for
analyser lokalt eller i skytjenester er avgjgrende for a kunne faglge utviklingen. Vi har allerede
erfart at behovet for personalressurser har gkt i takt med avdelingens gkte analysetilbud og
utbedring og utvidelse av maskinpark har medfart behov for starre arealer. En ytterligere gkning
vil ikke veere mulig uten a fa tilfart personalressurser og starre arealer. Somatisk tumortesting
er allerede innfert og kommer mer og mer inn i kreftdiagnostikken, og dette vil pavirke var drift
med gkt ettersparsel av kimcelletesting. Gjennom diagnostisk virksomhet vil avdelingen bidra
med pasienter til kliniske forsgk i terapigyemed og videre kanalisere diagnostiserte

pasientgrupper til validert og godkjent terapi i fremtiden.
Infeksjonsmedisin
Status:

Vi arbeider med diagnostikk og forebygging av infeksjonssykdommer basert pa biologisk

detaljinformasjon om individets sykdom i form av:

e Diagnostikk: Resistensmekanismer hos bakterier og virus (ex. CMV, HCV, HIV, HSV
og influenza) for persontilpasset bruk av antimikrobielle midler.
Resistensbestemmelse av virus gjeres ikke ved UNN per i dag (FHI, 2015).

e Diagnostikk og slektskapsanalyse av sykdomsfremkallende mikrober for a kartlegge
smitteutbrudd. Dette kan fa persontilpassede smittevernmessige konsekvenser.

e Forskning: Karakterisering av sykdomsfremkallende faktorer (virulensfaktorer) hos
utvalgte kliniske viktige bakterier (Staphylococcus aureus, Enterococcus faecium og
Klebsiella pneumoniae) som kan gi gkt risiko for alvorlig utfall ved
infeksjonssykdom. Dette vil kunne fa persontilpassede terapeutiske og

smittevernmessige konsekvenser.
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e Praksis: Helgenomsekvensering (HGS) av mikrober er en etablert praksis i
identifisering av smitteutbrudd og for a kunne iverksette malrettede smitteverntiltak
(Redelman-Sidi, et al., 2018).

e Forskningsfront: Det ansees som sannsynlig at HGS av bakterier vil kunne bli benyttet
i risikostratifisering og malrettet behandling av alvorlige bakterielle infeksjoner
(Manaia, 2017).

e Forskningsfront: Microbiomets betydning for sykdom og helse er et «eksplosivt»
forskningsomrade. Dette inkluderer microbiomets potensielle betydning for
behandling av kreftsykdommer (Routy, et al., 2018) og (Helmink, et al., 2019)

e Forskningsfront: Det forventes en gkt anvendelse av «omics» i en systembiologisk
tilnzerming til infeksjoner hvor man i sterre grad fokuserer pa a forsta den individuelle
interaksjon mellom vert og mikrobe som kan fa P;-konsekvenser (Eckhardt, et al.,
2020).

Fremtid:

¢ Nasjonalt forskningsprosjekt om identifisering av verts- og bakteriefaktorer av
betydning for utfall av systemisk Klebsiella pneumoniae-infeksjon (Samarbeid med
Stavanger Universitetssykehus).
e Oppstart av tarmmikrobiomstudier for pavisning av faktorer som kan benyttes i
dekolonisering av antibiotikaresistente bakterier
e Det pagar flere kliniske studier av mikrobiomets betydning for effekten av
immunmodulerende behandling av kreft (ClinicalTrials.gov, 2020)
e @kt kompetanse og ressurser i bioinformatikk
e @kt kompetanse og ressurser innen virologi
e Alvorlige mangler med dagens IKT-systemer for bioinformatiske analyser ved UNN
ma lgses:
o lagringsplass for store datamengder
o infrastruktur for bruk av open-source programvare
o Online databaser og skytjenester for analyse og sikker deling av data
e Utfordring med integrering av biologisk detaljinformasjon i dagens laboratorie-

journalsystem
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o Avklaringer i forhold til personvern vedrgrende sikker lagring og deling av data i
diagnostikk og forskning (ved bruk av IKT-systemer for bioinformatiske analyser og

eksterne sekvenseringstjenester)

e Tilgang til lokalt sekvenseringsutstyr for rask og sikker diagnostikk. Dagens

kjernefasilitet ved UiT kan i beste fall levere sekvenseringstjenester i lgpet av en uke.
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8.3 Oppsummert tilbakemelding fra alle helseregioner
Helse Sgr-@st:

Nettverket ledes av Hege Russnes (patolog, OUS) og bestar forelgpig av 26 medlemmer. Alle
lokale helseforetak/sykehus er representert inkl. Sykehusapotekene. Sunnaas HF og
Lovisenberg Diakonale Sykehus er ikke representert etter egen vurdering, men holdes
orientert om arbeidet i nettverket. Forelgpig er det ingen representant fra Sykehuspartner.
Nettverket har hatt to fysiske mgter og arbeider med identifisert flere konkrete prosjekter de

gnsker & arbeide med:

e NGS diagnostikk innen kreft — Ledes av SiV — Kartleggingsfasen gjennomfart

e Standardisert fenotype informasjon ved mistanke om sjeldne arvelige sykdommer —
Prosjektidé (OUS)

e Dynamisk samtykkelgsning — Prosjektidé (OUS)

e Kartlegging; «off-label»-behandling — Prosjektidé (AHUS)

o Nasjonal koordinering/standardisering pa infeksjonsutbrudd og helgenomsekvensering —
datadeling (variandatabase) — Prosjektidé (OUS)

e Strukturert Fagjournal- EPJ — Prosjektidé (SS)

Helse Midt-Norge:

Nettverket ledes av Hans-Johnny Schjelderup Nilsen (mikrobiolog, St. Olav) og bestar
forelgpig av 13 medlemmer. Alle lokale helseforetak er representert, inkludert Norges
teknisk-naturvitenskapelige universitet (NTNU) og Sykehusapotekene i Midt-Norge. Det
arbeides med & fa flere representanter til nettverket. Nettverket har hatt ett fysisk
oppstartsmgate og i etterkant har det blitt initiert er regionalt prosjekt «Mulighetsstudie
presisjonsmedisin HMN». Hovedfokuset vil vere a gjgre Helse Midt-Norge (HMN) i stand til
a oppfylle nasjonal strategi for persontilpasset medisin og oppdrag fra helsemyndigheter som
springer ut fra den nasjonale strategien. Mulighetsstudien vil utfgre en kartlegging av flere
aspekter innen genomanalyser og persontilpasset medisin og gi anbefalinger for

satsningsomrader i utarbeidelsen den regionale strategien.

Helse Vest:
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Nettverket ledes av Gunnar Houge (medisinsk genetiker, HUS). Nettverket har p.t. 15
medlemmer fra administrasjon, undervisning, forskning, patologi, onkologi, mikrobiologi,
sjeldendiagnostikk og endokrinologi, men mangler brukerrepresentanter, bildediagnostikk,
teranostikk og psykiatri. Oppstartmgte fant sted 27. januar 2020, og man ble enige om a
nedsette en arbeidsgruppe (ledet av avdelingssjef for patologisk avdeling i Fgrde, Tonje B
Riste) som skal finne gode lgsninger for forsendelse av kreftpraver for molekyleer
diagnostikk, herunder av ferskfrosset materiale. Dette er helt ngdvendig for bred testing av
kreftprgver. Et nasjonalt prosjekt ledet av HV-nettverket er anskaffelse av felles
variantvurderingsdatabaser nar hensiktsmessig, og anskaffelse av en felles database for
lagring av tolkede genetiske varianter.

Helse Nord:

Nettverket (prosjektgruppe) ledes av Rune Sundset (nukleermedisiner, UNN) og bestar av 26
medlemmer. Alle lokale helseforetak er representert, deriblant helseforetak for sykehusapotek
og IKT. Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) og UiT — Norges Arktiske Universitet
(UIT) utgjer hovedandelen av medlemmene med hhv 10 og 6 representanter. Nettverket
jobber med oppgaver som er vedtatt i mandat fra Direktermgtet i Helse Nord den 11. mars i
ar. Nettverket har avholdt fire Skype-mgter og arbeidet gar i henhold til en definert

milepalsplan.

8.4 Oppsummert tilbakemelding fra alle kafébordene
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Fordeler:

Ulemper:

Andre kommentarer:

Vedtak fra gruppa (Ja/Nei)

KAFEBORD 1: Fagréd
I T o e o e

Direkte kommunikasjon med RHFet

En allerede etablert strukturi RHFet

Om fagradsmodellenvelges sa vil UNN/UlT
llen vaere & pga

kompetanse i UNN/UIT miljget

Alle HF blir representert

Lite operativ

Lite synlig nasjonalt

Et regionalt fagrad kan bli fragmentert-> vi
trenger en kraftsamletenhet her i nord

Lite handlekraftig

Fagrad har sin funksjon, men blir traust og ikke s&
smidigi sin funksjon

Flere eksisterende fagrad med overlappende
rolle - kan ga i beina pa hverandre

g UiT/ er en ford
komme videre i dette arbeidet

Hva med Nord universitet, her foregar det ogsa
noe aktivitet

Forutsetter at tilbudet blir likt i hele regionen.

- Anbefalerikke fagrddsmodellen

Tabell 21 Resultat fra kafébord 1 — Fagrad.

Fordeler:

Ulemper:

Andre kommentarer:

Vedtak fra gruppa (Ja/Nei)

Styringslinje som inkluderer UNN/UiT er &
foretrekke
Lettere a f med PM inn i utdanningspl:

- Fagradkan bidratil at en breddei
f:gmlm/ ‘nettverk av aktgrer blir mvolvert under

Fagrad har en leder som er fagperson

Blir veldig byrakratisk

Lite handlekraftig

Lite myndighet

Blir fragmentert

Flere fagrad fa overlappende roller -> kan fgre til
mindre kraftsamling

De ulike fagmiljgene vil jobbe for sine
prioriteringer og ikke mot et felles mal/strategi

Et fagrad er avhengig av ildsjeler

Trenger et presistmandat

M3 ha en tydelig ledelse -> fagperson

Hva med utvalget for nye metoder? Hvordan skal
en forholde seg til dette. Her er det

deroller/ -k M,

forankretbade nasjonaltog regionalt

- Anbefalerikke den tradisjonelle fagradsmodellen

KAFEBORD 2: Fagnettverk
[ [Oreee2(12301300) [Gruppel(5001530) | Gruppe3(30-1400) |

Styres av engasjerte fagfolk

Ingen begrensning pa antall medlemmer
Kan inkludere ansatte bade ved
universitet og helseforetak

Ingen reell innflytelse

M3 ha ildsjeler

Vanskelig over tid

- Faildsjeler for sapass tverrfaglig
fagnettverk

Ulike fag som ma forsta hverandre
Er fagfeltet PM modent nok?
Favner over store og mange fag

Enig om fagnettverk ikke best

Tabell 22 Resultat fra kafébord 2 — Fagnettverk.

'

for ingat det eksi en
struktur.

Gruppe 2 stgtter seg til de andre gruppenes
innspill

Ingen a haen kjer
og et fagrad-> komplementerende
roller/funksjoner

Viktig & ha med forskningsmiljgene UiT/Nord
universitet

Fagrad som eneste struktur er ikke & anbefale
Anbefaler en kombinasjonav
fagrad/kjernefasilitet

- Apent for mange -> kor
- Kan vaere et godt supplement til noe
annet
Mgteplass -> fellesskap
Arena for & utvikle andre/nye ideer
Erfaringsutveksling
Uformelt og avslappende
Bred samling av kompetanse
- Arlig mgter -> noe 3 se frem til -> skape
entusiasme

Lettere a faressurser med en formell
organisering

Bra i forhold til & utveksle gode ideer og
for andre fagmiljg 4 fa innpass

Fagnettverk ikke best, men mange fordeler

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste

om mange felles omrader
f.eks. helseregister

Arlig konferanser, samarbeid pa tvers av
miljger

- Megte hverandre ->fellesskap og identitet

- Gruppe 3 stgtter seg til de andre
gruppenes innspill

- Kan fungere i kombinasjon med noe annet
@nsker tilbakemelding fra andre fagmiljg
(Hva er behovet i andre mijg)

Fagrad -> kan hente kompetanse hos
tverrfaglig nettverk

Brukerperspektiv ma vaere med

'

Kombinasjon av alle tre
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KAFEBORD 3: SENTER
S RNl 2500530___Larre i

Fordeler Kan bli operativ -> vaere en motor fastg Stort behov for slik stgtte | mange fagmiljo
- Kan jobbe praktisk f.eks. med & etablere spmigs baslslnompeum Kan suppleres med fagnettverk/rad
flyt av meliom i - Trenger noen som brenner for feltet og som kan ha - Bioinformatikk savnes ofte ~ helt ngdvendig
- Felles Biobank UNN/UIT kan etableres her PM som sin hovedoppgave kompetanse
(diagnostisk og forskning) - Ruste opp kompetanse raskt innen manae lag'el! - M4 ha noe «konkret» som et slikt senter for 3 drive
- Samordne miljger til felles spknader for - Viktig med tydelig f g | en org: 1gen fi
eksterne midler - Bor kalles lompcunsesenler « Vil komme alle HF til gode -> kan vaere en regional
- Felles satsning mellom UNN/UIT for innovative - Lettere 3 fa finansiering til felles infrastruktur funksjon
Igsninger - IT-kompetanse er veldig viktig - Ansatte fra andre HF kan tilknyttet senteret ->
- Mindre byrakratisk - Koble sammen -omics og miljg-data: tilgang til dette eierskap og involvering fra mindre HF
er komplisert (personvern) - trenger en kraftig motor! - En styrke at flere datasystemet er felles | RHFet -
ma spille pa dette - alle miljger ma med ~ ikke
bare UNN/UIT.
Ulemper: - Mindre regional forankring -> ber knyttes opp - Usikker hvordan UiT kan delta i dette - Tilbudene til pas ma kunne veere likt for alle HF
til fagrad i tillegg - Undervisning vil veere viktig - Andre HF ma vaere med i loopen
- Utfordring med regional strategi og - Utilsiktet oppfattet som et fagfelt noen ikke trenger - Kunnskapsoverfaring til alle HF og til primaerhtj
prioriteringer inn i bortsett fra de i kjernefasiliteten ~ Ber vaere i tilknytning til fagradd — ivareta det
- Ivaretar i mindre grad andre HF enn UNN og - Ressurskrevende — men samtidig edruelig ~ hva med regionale perspektivet
kanskje UiT forventninger? - Blir veldig sma i nord — knapphet pa ressurser—
- Kjernefasilitet gir inntrykk av en servic - Hva med indi - kan de slippe inn? men kan ogsa vaere en fordel
- kanskje bedre med kompetansesenter (mef - Gevinstrealisering - kan vaere en fordel &
selvstendig drivkraft)? anskueliggjore dette
Andre - Hvordan fordeles utgifter mellom UNN/UIT? -~ Ma dele opp i undergrupper - Kjernefasilitet - kan ivareta hele regionen?
- Borman i tillegg ha et fagrad - Informasjon utad - Hvamed 3 kalle det kompetansesenter?
kommentarer:
Vedtak fra - Ja-og med fagrad med styringslinje til - Ja—og med fagrdd med styringslinje til Ja ~ og med fagrdd med styringslinje til

UNN/UiT/Fagdirektor UNN/UiT/Fagdirekter UNN/UiT/Fagdirekter

gruppa (Ja/Nei)

Tabell 23 Resultat fra kafébord 3 — Senter.

8.5 Innspill fra hgringsutkast

Hegringsutkast ble sendt til:

- Helse Nord RHF og alle helseforetak i Helse Nord

- Det helsevitenskapelige fakultet samt Fakultet for naturvitenskap og
teknologi, UIT - Norges arktiske universitet

- Nord Universitet ved Fakultet for Biovitenskap og Akvakultur

- Regionalt brukerutvalg

- Kreftforeningen

- Det nasjonale kompetansenettverket i persontilpasset medisin

med falgende foresparsel:

1. Stattes anbefalt organisatorisk modell for utviklingen av persontilpasset
medisin eller vil andre organisatoriske lgsninger veere a foretrekke (Figur
19 samt vedlegg 4)?

2. Anses listen over utstyr for ngdvendig anskaffelse dekkende for
utviklingen i medisinsk genetikk, kreft og infeksjonsmedisin de neste fem
arene (Tabell 12 samt vedlegg 3)?

3. Vil foreslatte tiltak for handtering av store datamengder samt ivaretagelse
av personvern veere tilstrekkelig (Tabell 11 samt vedlegg 1)?

4. Er satsningen pa personell riktig beskrevet (Rapport s 41-42 samt
vedlegg 2)?

5. Er det gvrige innspill til rapporten?
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Det kom inn i alt 11 hgringsinnspill. Innspillene er sammenstilt i tabell 24 til 28. | tabell 29
vises tiltak som er implementert i den endelige rapporten basert pa hgringsinnspillene.
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Spm1

Helgelandsykehuset HF
- Medisinsk direktgr

Nordlandssykehuset HF
- Fagsjef

Nordlandssykehuset HF
- Avd. for kreft og
lindrende behandling

UNN HF
- Barne-og
ungdomsklinikken

UNN HF
- Diagnostisk klinikk

UNN HF
- Operasjons- og
intensivklinikken

UNN HF
- K3KKklinikken

Finnmarkssykehuset
- Fagsjef

Kreftforeningen

Nasjonalt
kompetansenettverk for
PM (NarPrem)

Nord Universitet

- Fakultet for
Biovitenskap og
Akvakultur (FBA)

Stattes anbefalt organisatorisk modell for utviklingen av persontilpasset medisin eller vil andre organisatoriske Igsninger vaere a foretrekke
(Rapport s 47 (Figur 19) samt vedlegg 4)?

* Etregionalt fagrad ber ligge i linjen under regional fagdirektgr.
¢« Enstyringsgruppe bestaende av felles ledermgte mellom UNN og UiT blir for snever for en regional organisering. Den bgr utvides med representasjon fra HF-ene i regionen.

Forslaget fil organisatorisk modell for utviklingen av persontilpasset medisin er ikke godt. Det skyldes i hovedsak at ulike mater 4 organisere en slik virksomhet pa blandes. og de vanlige
forutsetningene for de ulike strukturene ikke er fulgt:

Et regionalt fagrad har ikke en styringslinje som gar inn i et helseforetak eller i en struktur (felles ledermote) mellom helseforetak og universitet. Et regionalt fagrad etableres med
deltakere fra alle helseforetakene i region sammen med ev deltakere fra andre organisasjoner som er relevante (kommuner, universitet) og er et ridgivende organ for fagdirekteren i
Helse Nord. Vi stetter anbefalingen om 4 etablere et regionalt fagrid. med da etter ordinr (skissert) modell og styringslinje.

Rapporten anbefaler 4 etablere et senter for persontilpasset medisin lokalisert til UNN. som en stabsenhet direkte under direkter. Nordlandssykehuset stotter etableringen av et senter
for persontilpasset medisin, og ser det som namurlig at dette senteret ligger pA UNN. Det er brukt stor plass pa & beskrive relativt detaljert hvordan defte senteret ber plasseres i
eksisterende organisasjonsmodell pA UNN. Dette er ikke relevant for andre enn de som skal vedta plassering pd UNN. Hvordan senteret organiseres internt i UNN har vi derfor ingen
formening om. det ma foretaksledelsen ved UNN vedta.

Hvis man etablerer et senter for persontilpasset medisin i Helse Nord i UNN. mé involvering til evrig region avklares. Det betyr at styringsstruktur og rapporteringslinjer regionalt mé
avklares.

Uansett hvordan organisering man ender opp med. ma man sorge for & ivareta hele regionens interesse for feltet. Det betyr at det ma avklares hvordan de evrige foretakene kan
involveres i arbeidet med persontilpasset medisin.

Det er nok fornuftig @ organisere senteret inn i UNN, men senteret mé forankres regionalt. Styringsgruppe; Felles ledermgte mellom UNN og Det helsefaglige fakultet samt hvor
fagdirektgr i HN RHF kan mgter pa sak. Jeg er redd dette vil bidra til et veldig internt senter for UNN Tromsg og UIT. Det ma vaere en stgrre regional involvering, samt stusser pa at
fagdirekt@gr bare kan mgte pa sak.

«En dgr inn» er en god tanke, men viktig at en sdrger for at alle aktuelle fagmilj@ blir inkludert ved foresparsler om deltakelse f. eks i multisenterstudier. Slik at en s@rger for at det
ikke bare blir studie-sted Tromsg som blir valgt.

Det forslas etablert et eget senter lokalisert til UNN, med sterk forbindelse til UiT, og derved de aktuelle fagmiljgene. Vi stotter forslaget om at senteret organiseres i Forsknings- og
utdanningssenteret,

Ok slik beskrevet.

Den organisatoriske modellen som foreslds er en sentermodell. Senteret foreslds som en stabsenhet pa linje med gvrige stabsenheter i UNN. Alternative organisatoriske lgsninger er
at dette legges til den klinikken som har gvrige diagnostiske enheter (DK). Dette er et overordnet og viktig organisatorisk spgrsmal om utviklinger skal gjennomfgres med 3 legge til
nye sentre/stabsenheter, eller om dette skal plasseres i linjeorganisasjonen, hvor drift forgvrig er organisert. Denne diskusjonen er av prinsipiell karakter og ber Igftes til UNN
ledelsen. Oplin mener at persontilpasset medisin organisatorisk bar legges til én klinikk, f. eks. Diagnostisk klinikk. Dersom dette defineres som et utviklingsprosjekt som krever en mer
overordnet koordinering, kan det vurderes om senteret i utviklingsfasen legges til allerede eksisterende sentre med ansvar for fag og forskning.

Herlngsgruppen er skeptiske til & bygge opp en topptung Senter for PM F@R det er bygget opp tilstrekkelig fagkompetanse i form av klinikere med PM kompetanse,

¥ pasitet/kompetanse/maskinpark. Gruppen anser det som ngdvendig & ansette en daglig leder i et senter knyttet naert til fag og kvalitet.
Dvs at gruppen anser det mest formalstjenlig at Senter for PM organiseres i Senter for Fag og Kvalitet. Der vil det ogsa ha naert samarbeid med Senter for pasientnaer kunstig
intelligens (SPKI).

Et Senter for PM ber satse pa 4 bygge opp PM kompetanse innenfor det fagomradet som har kommet lengst med 4 ta i bruk PM i kliniske studier. Det er innenfor kreftomradet. Det er
idag 17 tumoromrader tilknyttet Kreftavdelingen. Overleger i Kreftavdelingen deltar allerede i de fa eksisterende studiene innen PM i Norge (Connect, Impress, Inpred, Insight).

| lppet av 2021 starter den nasjonale IMPRESS studien som vil kreve en logistikk som vil vaere lik det som i naer framtid sannsynligvis vil vare normal klinisk PM tilnarming for mange
kreftpasienter. Selve studien skal tilby malrettet behandling (basert pa genprofil og andre kjente prediktive markgrer) pa tvers av ulike tumortyper hos de hvor man ikke har annen
behandling & tilby. Sannsynligvis vil man relativt snarlig bruke den samme tilnarmingen ogsa tidligere i behandlingsforlgpet og dermed kunne vaere aktuelt hos sveert mange av vare
pasienter. Her bgr man hdste erfaringer pa hvordan best bygge opp en organisasjon som fungerer i en praktisk klinisk PM hverdag. Som nevnt innledningsvis anser vi det som
hensiktsmessig 4 bygge opp en organsiasjon nedenfra og opp, og her har vi en mulighet til & gjgre nettopp det.

Sammenlignet med andre universitetssykehus har onkologens hverdag ved UNN orisk vaert mindre sub t. Grunnet bemanningssituasjonen har onkologene matte
dekke et bredere fagomrade enn mange kolleger ellers ilandet. Dette har det i lengre tid vaert jobbet med for a rette opp, og for & henge med pa den nye utviklingen innen PM
styrkes begrunnelsen for dette ytterligere. Det er en naturlig kobling mellom gkt subspesialisering og styrking av PM. Man bgr ogsa benytte seg av de etablerte nasjonale faggrupper
som allerede regelmessig utarbeider nasjonale retningslinjer og hvor UNN har sine representanter. Disse gruppene er ofte avgrenset til hver tumorgruppe (eksempelvis Norsk
brystkreftgruppe, NBCG, etc.). Det vil nok vaere behov for noen fa overleger som har en generell interesse for PM pa tvers av tumortyper (i eksempelvis 50% stillinger), men samtidig
vil det & kunne fordele mindre prosentstillinger (eks 20% stillinger) innenfor hver tumortype vaere hensiktsmessig. | stedet for & etablere nye organisatoriske strukturer, vil man da
benytte seg av faglinjer som man allerede vet fungerer — PM vil dermed lettere bli naturlig integrert i klinikken.

Med bakgrunn i dette er det ngdvendig med en styrkning av kreftomradet med 4-5 nye overlegestillinger for & bygge opp et robust fagmiljg innen PM i UNN. Dette fagmiljget vil vare
sentralt for & bredde ut PM til andre fagmiljger som ogsa star for tur til & implementere PM. Samtidig ma det etableres 3 nye studiesykepleierstillinger for & administrere kliniske
studier. Som allerede beskrevet i hgringsutkastet er god logistikk opp mot andre avdelinger helt vitalt ogsa sett fra vart stasted. Blant annet ma man ikke glemme rgntgenavdelingen
(evalueringer) og koordinering opp mot operasjonsavdelinger/patologisk avd (i mange tilfeller krav om ferskt vev). Selve genanalysene er et stort kapitel i seg selv som vi regner med
mol.pat/pat. avd vil komme med egne uttalelser om. For oss er det viktig at man snarest mulig, som et minimum, far etablert TSO-500 (begrenset genpanel) og man bgr ha ambisjoner
om & fa gjort fullgenomsekvensering ogsa ved UNN sa fort som mulig (men her kreves det ogsa en betydelig oppbygging av bioinformatikkressurser som vil ta noe tid).

Slik vi ser det, vil den viktigste funksjonen til et evt. senter (sentral enhet) vaere & kunne bidra med stgttefunksjoner som ikke naturlig faller under det som rent medisinsk personell
bgr bruke for mye tid pa. Det vil eksempelvis si gkonomioversikt, jus/lowverk, avtaleinngaelser, rapporter, PVO-kontakt, mm. Senter for PM vil ogsa kunne koordinere
kompetanseoverfgring til andre HF i HN og til fagomrader som ogsa ma begynne kompetansebygging innen PM som infeksjonsmedisin, reumatologi, mfl.

Leder av senter for PM bgr vaere leder av Regionalt Fagrad PM og dermed deltaker i nasjonalt nettverk/koordineringsgruppe for PM.

studi /koordinatorer og ar

Det er naturlig at senteret for PM legges under UNN. Det er n@dvendig at ADene i regionens helseforetak har en funksjon overfor dette senteret — vi kan ikke se at det er ivaretatt
den modellen som er skissert.

Hgringssvaret ber oss ta stilling til hvorvidt vi stgtter den anbefalte organisatoriske modellen. | hovedtrekk gjgr vi det. Vi ma erkjenne at var demografi og geografi gir oss st@rre
utfordringer som krever bedre organisering. Vi mener det er viktig 4 bygge robuste fagmiljger som er store nok til & ikke avhenge av enkeltpersoner og har bred og spisset nok
kompetanse til 4 lgse utfordringene som kommer. Vi mener det er viktig at det er dedikerte fagpersoner som har dette som sitt daglige arbeidsfokus, som er oppdatert i forhold til den
teknologiske utviklingen og som kan vazre drivende innen fagfeltet i hele helseregionen. Dette taler for sentermodellen og vi deler de punktene som arbeidsgruppen mener er
n@dvendig pa et overordnet niva. Prosjektet synes 4 ha en sterk forankring til den gverste ledelse i Helse Nord RHF, UNN og Universitetet samt til stabsenhetene, hvilket er ngdvendig
og positivt i forhold til etablering, drift og sambruk av infrastruktur for utviklingen av PM i var helseregion. Det taler for styringslinjen. Vi tror det er viktig & fa til en modell som
inkluderer Universitetet, UNN og hele Helse Nord for & spille pd hverandres fagmiljg som beskrevet og at alle fagmiljgene drar i samme retning.

Dog knyttes det en usikkerhet til graden av tilknytningen til de kliniske miljgene slik rapporten fremstar na. Vi mener det er kritisk at det lages en mer detaljert samhandlingsplan
mellom de mest aktuelle klinikkene og senter for PM. For at PM skal ha kunne bli et reelt behandlingstilbud for befolkningen i Helse Nord, sikre deltagelse i kliniske studier og
utprgvende behandling ser Kreftforeningen behovet for & understreke ngdvendigheten av en sterk klinisk forankring til de eksisterende fagmiljgene innen onkologi og en mer detaljert
opptrappingsplan. Klinisk forankring, samhandling og opplevelse av eierskap blir viktige stikkord. Kreftforeningen har saledes en forventning om at PM organiseres slik at det blir en
selvfglgelig del av det kliniske behandlingstilbudet og at pasientenes rett til lik behandling ikke blir gjenstand for geografiske forhold og persenlig gkonomi.

For oss er det viktigste at den organisatoriske modellen ender med et tilbud til pasienten og det er viktigere enn hvilken modell en velger. Vi oppfordrer ogsa Helse Nord til & lage en
samhandlingsplan mellom senter for PM og klinikkene for a sikre et klinisk tilbud.

NorPreM stgtter behovet for en tydelig organisering av PM satsningen, men hvilken hovedstruktur man velger vil vaere opp til hva Helse Nord finner mest hensiktsmessig. Nar det
glelder etablering av eget regionalt Fagrad vil vi stette at det knyttes tett opp til det regionale fagnettverket i NorPreM. Dette vil ha betydning for god nasjonal samhandling. Den
foreslatte involveringen av UiT i Fagradet er etter var mening viktig og hensiktsmessig. Vi kan midlertidig ikke se at brukerrepresentanter er inkludert i Fagradet, noe vi anser & vaere av
betydning.

FBA ingen videre kommentarer eller innvendinger pa den organisatoriske modellen av persontilpasset medisin i Helse Nord.

Tabell 24 Svar pé spgrsmal 1 ved hgringsutkast
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Helgelandsykehuset HF
- Medisinsk direktgr

Nordlandssykehuset HF
- Fagsjef

Nordlandssykehuset HF

- Avd. for kreft og
lindrende behandling

UNN HF

- Barne-og

UNN HF
- Diagnostisk klinikk

UNN HF
- Operasjons- og
intensivklinikken

UNN HF
- K3KKlinikken

Finnmarkssykehuset
- Fagsjef

Kreftforeningen

Nasjonalt
kompetansenettverk for
PM

Nord Universitet
- Fakultet fnr
Biovi

Anses listen over utstyr for ngdvendig anskaffelse dekkende for utviklingen i medisinsk genetikk, kreft og infeksjonsmedisin de neste fem
arene (Rapport s 43 (Tabell 12) samt vedlegg 3)?

Denne oversikten anses dekkende, men det bgr ogsa fremkomme hvilket evt. utstyrsbehov som forventes ved de lokale helseforetakene.

Listen over utstyr anses dekkende.

Viktig at NLSH ogsa utfgrer gentester i forbindelse med kreftpasienter.
Stgtter at UNN samlokaliserer og samarbeider om utstyr.
Stari vedlegg 4 (s.8) at helgenomsekvensering fgrst i 2024; forventer at dette er tilgjengelig for pasienter i Helse Nord fgr det evt. i samarbeid med andre regionale helseregioner.

| utgangspunktet dekkende, men behovene vil endre seg med tiden bade ut fra volum og gkende antall undersgkelser.

vil for sine upper vare
har derfor ikke behov for & supplere utstyrslisten.

Anestesr, intensiv- og smertemll]uene i OplIn-klinil hengig av samarbeid med fagmiljger og laboratorier for medisinsk genetikk, kreft og
.

edisin. Opl

Utstyrslisten er omfattende og ber vaere gjenstand for en prioritering. Etablering av HGS analyser bgr prioriteres. Et robust onkologi-PM fagmiljg vil etter hvert veere i stand til & vurder
HGS analyser i klinisk sammenheng og bidra til & bygge opp en tverrfaglig k 1se innen PM-analyser/molekyl. ikk sammen med ansatte med PM kompetanse innen PET
sentret, Rtg avd og Patologisk avd/Genetisk avdeling. Etablering av et utstyrs/analyse kjernefasilitet for PM for & samle og bygge opp kompetanse, bedre tilgjengelighet, mm anses som
fornuftig.

FIN har ikke kompetanse til & kunne si noe om denne lista er dekkende eller ikke.

Heringen ber oss ta stilling til det medisinske utstyret listet opp i tabell tolv, samt vedlegg fire. Det er sarlig to forhold som er viktig for oss her, det er at det er tilstrekkelig utstyr og at
det kommer fort nok.

Det er viktig at kjernefasiliteten har det beste utstyret slik at nord ki i har til & vere med i kliniske studier, samt inkluderes i IMPRESS-studien og andre nasjonale
og internasjonale program for persontilpasset behandling. Vi gir derfor var stgtte til malbildet 2025. For var del betyr det at Helse Nord ogsé Iépende bgr vurdere denne listen til
vaere i trdd med utviklingen som kommer p4 fagfeltet og ikke betrakte dette som en statisk liste.

Vi merker oss at hagykapasitet NGS ikke vil vaere pd plass fgr i 2024 og vi mener Helse Nord bar kunne tilby hwkapasnet NGS tidligere enn i 2024. Dette henger sammen med retten til
gentesting som beskrevet tidligere og forventet utvikling pd omradet, nasjonalt og internasjonalt. Molekyl ikk er nd i gkende grad en forutsetning for deltakelse i
nasjonale og internasjonale kliniske studier innen persontilpasset behandling. Tilgang til de beste d:agnustuske metodene er ogsa noe som bade pasienter og befolkningen generelt
forventer.

Andre europeiske land som gjennomfgrer studier etter samme modell som IMPRESS undersgker nd om helgenomsekvensering bgr vaere standard diagnostisk metode. Ogsé den
norske IMPRESS-studien tas det sikte pa & bruke gentesting for alle pasienter. Generelt kan det forventes at gentesting kan bli et krav i et gkende antall internasjonale kliniske studier
fremover. | pdvente av at dette kommer pa plass vil det vare avgjgrende at pasienter i Nord-Norge likevel fir mulighet til gentesting, dersom kapasiteten blir lav i nord i forhold til
behovet ber det utarbeides en plan for samhandling med resten av landet.

Det er for NorPreM ikke lett @ vurdere om listen over ngdvendige anskaffelser er dekkende for utviklingen innenfor de sentrale PM-omradene, men vi mener det er hensiktsmessig at
det gjgres en samlet vurdering og plan slik prosjektgruppen har gjort. Utstyr er dyrt bade ved anskaffelse og drift, og sambruk er derfor naturlig. Sambruk fasiliteter
kompetanseoverfgring mellom fagomrader, men kan medfgre utfordringer nar det gjelder prioriteringer. Samling av utstyr og kompetanse i en regional kjernefasilitet har derfor bade
fordeler og ulemper, og vil sannsynligvis kreve en egen utredning.

Det papekes behov for & bygge opp regionalt IKT-infrastruktur for 4 ivareta behov for databehandling, lagring, tungregning og analyse, dette er omrader som fagnettverkene i NorPreM
stadig trekker frem som en av de stgrste utfordringene i PM feltet. Vi ser behovet for satsningen pa etablering av regional IKT-infrastruktur. Samtidig er det viktig 3 ikke utsette
etablering av gode lokale Igsninger pa aktuelle utfordringer i pdvente av sterre regional infrastruktur. NorPreM haper at arbeidet med regional infrastruktur vil ta inn behovet for
samkjgring av IT Igsninger nasjonalt, aktualisert nd av oppstart av utredning og etablering av nasjonalt genomsenter. Som rapporten tydelig peker pa, er PM feltet i stor grad avhengig
av IT Igsninger som fungerer mellom fagomrader, HF og regioner — og mellom helsetjeneste, registre og forskning.

NGS er et sentralt verktgy i persontilpasset medisin. | tillegg til den teknologiske plattformen ved Helsefakultetet, UiT, har FBA ved Nord Universitetet ogsa en godt fungerende NGS
pla'rtfcrrn FBA har na mer enn 10 irs erfaring med NGS og kan vise til langt over hundre publikasjoner i gode vitenskapelige tidsskrifter innen videreutvikling og anvendelse av

Akvakultur [FBA)

t I ing bade pd RNA og DNA. FBA har ni en betydelig utstyrspark basert p4 bla lllumina teknologi, lonTorrent teknologi, og 'long-read' teknologi. NGS ved FBA omfatter
de fleste standard-metoder, men har et seerlig fokus pa protokoller som ikke er kommersielt tilgjengelige. NGS plattformen har ogsa et godt forskningssamarbeid med det
molekylaarbiologiske miljget ved Nordlandssykehuset. Vi mener derfor at det teknologiske miljget ved Nord Universitet bgr kunne styrkes og inkluderes i den totale kompetansen
innen persontilpasset medisin.

Tabell 25 Svar pa spgrsmal 2 ved hgringsutkast
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Helgelandsykehuset HF
- Medisinsk direktgr

Nordlandssykehuset HF
- Fagsjef

Nordlandssykehuset HF
- Avd. for kreft og
lindrende behandling

UNN HF

- Barne-og
ungdomsklinikken

UNN HF

- Diagnostisk klinikk

UNN HF
- Operasjons- og
intensivklinikken

UNN HF
- K3K klinikken

Finnmarkssykehuset
- Fagsjef

Kreftforeningen

Nasjonalt
kompetansenettverk for
PM

Nord Universitet

- Fakultet for
Biovitenskap og
Akvakultur (FBA)

Vil foreslatte tiltak for handtering av store datamengder samt ivaretagelse av personvern vare tilstrekkelig (Rapport s 41 (Tabell 11) samt
vedlegg 1)?

De foreslatte tiltakene for hdndtering av store datamengder samt ivaretakelse av personvern synes tilstrekkelige pa et overordnet nivd, men det ma forutsettes et naert samarbeid
med Helse Nords satsing p4 informasjonssikkerhet gj krav i oppd | 1ent og HIS-prosjektet.

Tiltak for handtering av store datamengder bgr ses opp mot de ulike fagmiljgene og deres mulighet til & ta ansvar innen ulike omrader. Samtidig ser vi store fordeler i at man
etablerer felles hdndtering av store datamengder i regi av Helse Nord IKT.

Dette ser greit ut.

Ikke vart kompetanseomrade, men ma vurderes i samarbeid med HN-IKT.

Siste punkt i tabell 11 foreslar som tiltak & Igfte problemstillinger rundt personvern og flyt av helsedata til et nasjonalt niva. Helse- og omsorgsdepartementet sendte nylig et
dokument p& hgring med forslag om endringer i lovverket rundt personvern og anbefaling til hindtering av store datamengder i helsevesenet — «Hgring — Bruk av helseopplysninger
for & lette samarbeid, l22ring og bruk av kunstig intelligens i helse- og omsorgstjenesten (HOD 7. september 2020)». Departementets forslag til endringer i lovverket tar langt pa vei
hgyde for nye behov i persontilpasset medisin og kunstig intelligens. Opln-klinikken foreslar derfor at siste linje i tabell 11 endres til «Koordinere preblemstillinger rundt personvern
og flyt av helsedata med pagaende prosesser i HOD og HDIR.»

Fremtidens medisin er PM hvor kunstig intelligens er et ngdvendig verktdy for & ekstrahere relevant data/informasjon fra store og komplekse datakilder som pasientjournal,
medisinske bilder, genanalyser, kvali egistre og retningslinjer. KI basert beslt te vil predikere behandlingsrespons, komplikasjoner og prognose og derigjennom gi en
reell mulighet for samvalg for pasient og pargrende. Et naert forskningsmessig og praktisk samarbeid med SPKI er en forutsetning for 4 utnytte kompetanse innen KI/ML som allerede
eksisterer i SPKI og aksen mot ML gruppa og Informatikkgruppa pa NT-fak. HN-IKT vil veere en avgjgrende samarbeidspartner for 4 tilrettelegge for datasikkerhet, datalagring og
analysekapasitet. De foreslatte tiltak anses som tilstrekkelige.

FIN har ikke kompetanse til & kunne si noe om denne lista er dekkende eller ikke.

Innfgringen av PM vil utfordre dagens lowverk for personvern. P4 den ene siden gir deling av helsedata mulighet for bedre behandling og kan potensielt redde liv, mens det pa den
andre siden er det svart sensitive data. Lovverket stiller strenge krav til personvern og taushetsplikt hjemlet bade i Pasient og brukerrettighetsl 1 0g i Hell nelloven.

Deling av helsedata vil generelt vaere avgjgrende for fremtidens helsetjenester, og spesielt i forhold til utviklingen av PM, bruk av genetiske varianter og kunstig intelligens. Rapporten
peker pa flere tiltak for & Igfte og avklare utfordringer knyttet til persenvern. Pasient- og brukerrettighetsloven gir klare fgringer for pasientens rett til vern mot spredning av
opplysninger med mindre pasienten gir sitt samtykke til at avtalte opplysninger kan deles. Vi statter punktet i tabell 11, om at problemstillinger rundt personvern og flyt av helsedata
Igftes til et nasjonalt niva og vi syns det er klokt 4 jobbe tett med personvernombudet for a Igse problemstillinger underveis.

Kreftforeningen er kjent med at det per na foregar et arbeid i Helsedepartementet knyttet til bruk av helseopplysninger, herunder endringer i helsepersonelloven, og etablering av
behandlingsrettet helseregister med tolkede genetiske varianter. Vi har levert omfattende hgringsinnspill til dette og kan sende det om @nskelig for videre utdyping av virt
synspunkt. Vi viser ogsa til Helsedirektoratets strategi for persontilpasset medisin. Se szerlig punkt 6.1 Samarbeid om et behandlingsrettet helseregister med tilhgrende felles
kvalitetsregister som stiller krav til tilgangsstyring, autorisering, logging og robusthet. Her ma Helse Nord lage sin rutiner.

Fremtidens kreftbehandling vil vaere datadrevet, hvilket krever at helsetj rigges med utg: punkt i det begrunnet i hensynet til personvern og tilgangen til svaert omfattende
informasjon. Det krever tillit, bade til at personvern ikke stari veien for den beste behandlingen og at personvern handteres pa en trygg og forsvarlig mate. Kreftforeningen forventer
at disse to hensynene balanseres pa en god mate og sikrer pasienter den beste helsehjelpen.

Foreslitte tiltak og deres prioritering (rekkefglge) anses til & vaere realistiske. Tiltakene er i trdd med szerskilte omrider som det jobbes med i regi av NorPreM og som vil kunne vaere
en viktig samarbeidspartner nar problemstillinger skal Igftes pa et nasjonalt niva. Se ogsa punkt 3.

FBA héndterer i hovedsak ikke personsensitive data, men har god kompetanse i bruk og tilpassing av bioinformatiske verktgy innen genomikk og transkriptomikk. Slik kompetanse
kan deles og gj@res tilgjengelig i et senter for persontilpasset medisin,

Tabell 26 Svar pa spgrsmal 3 ved hgringsutkast
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Spm 4

Helgelandsykehuset HF
- Medisinsk direktgr

Nordlandssykehuset HF
- Fagsjef

Nordlandssykehuset HF
- Avd. for kreft og
lindrende behandling

Finnmarkssykehuset
- Fagsjef

UNN HF
- Diagnostisk klinikk

UNN HF
- Operasjons- og
intensivklinikken

UNN HF
- K3KKlinikken

Kreftforeningen

Nasjonalt
kompetansenettverk for
PM

Nord Universitet

- Fakultet for
Biovitenskap og
Akvakultur (FBA)

Er satsningen pa personell riktig beskrevet (Rapport s 41-42 samt vedlegg 2)?

Satsing pa personell synes riktig beskrevet pa et overordnet niva, men ma konkretiseres, ogsa ift lokale ressurser (punktene 4 og 7 s. 42 i rapporten).

Kompetanse og kunnskap er grunnleggende redskaper i utviklingen av presisjonsmedisin i Helse Nord. Denne ma skje i hele helseregionen, og da sarlig i de delene av regionen der
man besitter sterke fag- og forskningsmiljger - som begr tillegges ansvar i utviklingen av eget omrade. Rapporten er faglig snever ogi for stor grad begrenset til noen fa fagmiljgers
perspektiv pa persontilpasset medisin. Fagmiljgene med sine ulike kompetanser i var helseregion med relevans for fremtidig satsing pa persontilpasset medisin er ogsa mangelfullt
beskrevet.

Det nok slik at vi i Helse Nord ikke kan ha topp kompetanse p4 alt, og dermed ogsa m4 stotte oss pd andre ekspertise i andre Helse regioner/ Universitet. En ma vaere edruelig i
forhold til hva skal en ha av ansatte og hva kigpe tjenester hos andre. Hvordan far pasientene best nytte av pengene vi skal bruke pa dette?

- For at pasientene skal fa Persontilpasset medisin ma det vaere god nok bemanning pé lege og sykepleiersiden i klinisk arbeid for & fa gitt behandlingen og fulgt opp behandlingen. |
rapporten (s. 42, p.6 star det at de kliniske stgttefagene som patologi, med. genetikk og molekylzer avbildning ma styrkes, men som sagt ma det ogsa andre yrkesgrupper til for at
pasientens skal fa behandling.

NLSH ma ha en lokal stab (bl. a med studiesykepleier) for & kunne vaere med i studier (og noen ganger internasjonale studier). Leger ma frikjgpes til dette. Slik det er na er det
svaert vanskelig takke ja til 4 vaere med pa studier da det blir pa toppen av en krevende arbeidshverdag. Ser det star noe i rapporten om dette og det bdr fremheves enda mer.
Viktig at en ikke bare har ansatte pa et senter i Tromse.

Stetter det som star ang. adm. stgtte for & registrere inn i Kreftregisteret da vi ser at dette ogsa er vanskelig fa tili en travel hverdag. Innen onkologi har vi mange forskjellige
register vi skal registrere i.

Ser fornuftig ut

Opln-klinikken har forst3else for at rapporten er utarbeidet som starten pa en lengre prosess. De driftsmessige konsekvensene ved innfgring av persontilpasset medisin er forstaelig
nok ikke tatt med i denne rapporten. Det er likevel viktig for Opln-klinikken & minne om at innfgring av persontilpasset medisin vil fgre til endringer i behovet for ressurser i
virksomheten forgvrig. Opln-klinikken gir stotte til en rekke prosedyrer for diagnostikk, behandling og kontroller, og burde vaert listet som et klinisk stgttefag under punkt & pd side
42. Det er grunn til & tro at nar persontilpasset medisin rulles ut bredt i driften, vil behovet for anestesistgttede prosedyrer gke.

Beskrevet satsning pa personell er ngdvendig for 4 bygge opp et komplett PM fagmiljg p3 linje med hva som allerede delvis eksisterer i andre RHF er, Som nevnt tidligere bar
personelloppbyggingen starte med & bygge opp robuste kliniske fagmiljger, fortrinnsvis innenfor onkologisk PM.

Rapporten sier lite om hvor stort behovet beregnes & vaere i forhold til antall nye stillinger innen ulike fagomrider. Her kunne man med fordel ha laget samme type stipulerte oversikt
som for analyseutstyr. Det ville gitt en bedre oversikt bade for en totalvurdering av personellbehovet og ogsa mht. den totale gkonomiske utfordringen innfgring av PM nadvendigvis
vil métte gi. Fra Kreftforeningens side er det viktig at driftsdetaljer i sin helhet vurderes tidlig i prosessen for a sikre ungdvendige forsinkelser pga manglende oversikt over det totale
ressurshehovet. Saerlig er det viktig at behovet for studiesykepleiere for inkludering i studier i klinikkene, koordinering og oppfelging av pasienter vurderes slik at ikke mangel pa
ressurser vil resultere i forsinkelser i pasientforlgpet. Det samme gjelder behovet for merkantile stgttetjenester. Det er ogsa viktig at onkologene far tid og rom til ytterligere
spesialisering og forskning i sine stillinger. Videre formoder vi at behandling med persontilpasset medisin n@dvendigvis vil resultere i at flere pasienter vil matte motta sin behandling
pa UNN sett i forhold til i dag hvor mange kreftpasienter som mottar konvensjonell behandling far deler av dette bade pa lokalsykehusene og til dels i kommunehelsetjenesten. En
slik forventet gkning vil sannsynligvis kreve bade stgrre lokaliteter, flere leger med spesialisering samt sykepleiere med saerskilt opplaering. Kreftforeningen foreslar at det
giennomfgres risikoanalyser for & avdekke de reelle behovene for tilfgrsel av personellressurser for & kunne tilby PM for befolkningen i var helseregion, samt ogsa et stipulert
tidsbilde for utdanning av faglige ressurser. For a lykkes med malet om 3 legge til rette for utvikling innen PM er det derfor viktig na allerede a ga i gang med a rekruttere og
videreutdanne/tilby kompetanseheving for fagpersonell innen nye spesialiteter, herunder onkologer med spisskompetanse i PM.

Lokalsykehusene rolle og krav til kompetanse og personell

Hgringsrapporten tar ikke spesifikt stilling il pa hvilket niva i spesialisthelsetjenesten behandlingen til pasienter som tilbys PM rent praktisk skal forega. Kreftbehandlingen og
tilhgrende stgttebehandling skjer per i dag bade pa UNN, pd lokalsykehusene og i enkelte kommuner som har opprettet mindre enheter for infusjonsbehandling. Valg av
behandlingssted er avhengig av diagnose, hvilken type behandling pasienten mottar og behovet for faglig kompetanse. Med en glidende overgang mellom etablert behandling og
forskning, parallelt med flere som far kreft, vil dette utfordres. Selv om senter for PM tar ansvar for tilrettelegging for fremtidige studier og fagnettverk, vil behandling i hht. PM vil
kreve tilfgrsel av faglige ressurser ikke bare pA UNN men ogsa pa lokalsykehusene. Det vil kreve spesifikk opplaering mht. handtering av nye medikamenter, kunnskap om bivirkninger
og observasjon av disse, samt kunnskap om raskt innsettende behandling av bivirkninger. Det siste ma ngdvendigvis skje i tett dialog med fagmiljget pa UNN. Slik opplaering ma
innbefatte bade sykepleiere og leger som skal handtere behandling, overviking og oppfelging av pasientene. Videre ma det vurderes hvorvidt det er pakrevet med lokal farmasgytisk
kompetanse i forbindelse med medikamenthéndtering og produksjon av infusjoner knyttet til PM. Behovet for tilfgrt kunnskap og kompetanse vil ogsa gjelde helsepersonell i
kommunene som ivaretar oppfglging av pasienter under utprgvende behandling. Kreftforeningens vurdering er siledes at lokalsykehusene rolle og dertil krav til kompetanse og
faglige ressurser bgr vaere gjenstand for en grundig risikovurdering for 4 sikre bade faglig forsvarlighet, reell behandlingstilgjengelighet og trygghet for pasientene, herunder
utarbeide en langsiktig plan for kompetanseoverfgring til lokalsykehusene og kommunehelsetjenesten. Behovet og ngdvendigheten av faglig oppdatering for legetjenesten
understrekes saerlig.

De tre typer ny kompetanse synes til & vaere en riktig prioritering mtp kompetansebehov innen PM, saerlig fokus pa kompetanse som ikke til vanlig finnes pa sykehus — bioinformatikk,
biomedisinsk og databehandling. A trekke inn fra ulike forskni synes til & vaere en riktig tilnaerming samt & styrke regionalt utdanningstilbud. | tillegg gnsker
NorPreM & fremheve behovet for styrkning bade av kliniske og diagnostiske personell ressurser. Som arbeidsgruppen peker pa i rapporten, er behovet for styrking av de kliniske
stgttefagene viktig. PM feltet medfgrer betydelige flere behandlingsmuligheter som klinisk personell ma forholde seg til, dette forutsetter ogsa at de kliniske stettefagene
implementerer nye metoder kontinuerlig og ma integrere betydelige mer diagnostisk informasjon. Dette kan gjerne trekkes mer frem i rapporten.

Et aktivt samarbeid med naeringslivet — enten i form av offentlig-privat-samarbeid (OPS) - eller annen form for forpliktende samarbeid vurderes som hensiktsmessig. Dette er for
@vrig lite praktisert i spesialisthelsevesenet. Prosjekter slik som CONNECT, som UNN er involvert i, vil gi viktig erfaring her.

FBA stotter kompetansebygging pa personell slik den framkommer i rapporten. Ekspertise innen for eksempel blomformatlkk datalagring, hardware logistikk, molekylaerbiologi og
NGS er viktig 4 fa pa plass. For FBA er det ogsa viktig a sterkere kunne inkludere det molekylarbiologiske miljget ved dssykeh i NGS plattformen ved Nord Universitet,
Dette kan gjgres for eksempel ved & opprette nye delstillinger (20% stillinger) ved universitetet for npkkelpersonell pa sykehuset, opprette nye samfinansierte tekniske stillinger, og
nye forskerstillinger.
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m Er det gvrige innspill til rapporte

Helgelandsykehuset HF Det kommer imidlertid for lite frem hvordan skal samarbeidet vare mellom et sentralt senter for PM og de lokale fagmiljgene i helseforetakene, som blir involverti

- Medisinsk direktor behandlingsopplegg med PM. Desentralisert virksomhet er for lite beskrevet, og det ber belysesi hvilken grad PM vil kreve utbygging av IKT med lagringskapasitet lokalt og
evt. utstyr, samt i hvilken det vil vare behov for lokalt nekkelpersonell som bidrar i prosessene bide pasientrettet, organisatorisk og rettet mot IKT.
Dette vil generere behov for ressurser til stillinger /utdanning av personale ogsa lokalt.

Nordlandssykehuset HF Regionen utenfor Tromsg

- Fagsjef Rapporten beskriver grundig hvordan omradet persontilpasset medisin ser ut med stasted Tromsg, men i langt mindre (ingen?) grad hvordan omradet ser fra andre steder i region.
Rapporten ma i betydelig stgrre grad ta innover seg at persontilpasset medisin kemmer til & vaere et omrade «alle» etter hvert skal involvere seg i og holde pa med i mindre/stgrre
omfang: Det bar beskrives i rapporten hvilke omrader innenfor persontilpasset medisin man forventer kommer til 3 vaere sentraliserte funksjoner/oppgaver, og hvilke omrader som
be@r kunne vare desentraliserte — bade i en ndvaerende situasjon og i et fremtidig perspektiv (3-5-10 ar). Miljger innenfor de ulike delene av persontilpasset medisin er kun beskrevet
ved UNN og UiT, og ikke i gvrig region. Dette er ikke holdbart og svekker rapporten. Nordlandssykehuset mottok i 2020 Helse Nords innovasjonspris for prosjektet «Individtilpasset
dosering og | iddelvalg i psykisk hel n og pa tvers av omsorgsniva». Et prosjekt som baserte seg pa farmakogenetisk testing ved hjelp av CYP. Nordlandssykehuset har i tillegg
et nasjonalt (og delvis internasjonalt) sterkt forskning- og kompetansemiljg innenfor inflammasjon og immunologi utgaende fra forskningslaboratoriet i Fagavdelingen. Da et av tre
hovedomréder innenfor PM omhandler infeksjon/inflammasjon ville det vaere naturlig & beskrive dette miljget og deres aktiviteter i rapporten. Det samme gjelder innen flere andre
fagomrader, som for eksempel anestesi, patologi (inkludert kreftdiagnostikk), psykiatri, rus og avhengighetsmedisin og indremedisin. Disse omradene er overhodet ikke nevnt i
rapporten, noe som svekker det totale bildet av persontilpasset medisin i Helse Nord. Rapporten er kun sendt pa hgring til UiT, ikke til Nord Universitet, noe vi finner merkelig. Man
kan ogsa stille spgrsmal ved om ikke Nord Universitet burde vaert representert i prosjektarbeidet da deres Fakultet for biovitenskap og akvakultur i en arrekke har veert i besittelse av
avansert utstyr til sekvensering av gener/genomer med et robust fagmiljg. Biovitenskap og akvakultur vil sannsynligvis blir viktig innenfor farmasgytisk industri framover — og derfor
ogsa innenfor persontilpasset medisin.
Brukermedvirkning
Pasientmedvirkning er en sentral faktor i persontilpasset medisin. Innen kreftbehandling kommer det stadig flere spesifikke persontilpassede medikamenter som optimaliseres
behandlingseffektiviteten. Samtidig har mange av disse medikamentene stort potensiale for & pafgre pasientene bivirkninger og skader. For & unngd skader er det er stort behov for &
handtere mulige bivirkninger pa et tidlig tidspunkt og slik optimalisere behandlingen og pasientsikkerheten. Nordlandssykehuset vil i Ippet av varen 2021 implementere digital
persontilpasset oppfalging av kreftpasienter ved bruk av Kaiku Health. P4 bakgrunn av personlige tilbakemelding fra pasientene (PROMs) predikerer dette digitale verktgyet
sykdomsforlgp og behandlingsrespons basert pa intelligente algoritmer basert pa screening av Real-World-Data. Verktgyet gir samtidig medisinske faglige rad til pasientene og varsler
helsepersonell umiddelbart nar pasienten rapporterer utvikling av alvorlige symptomer som trenger medisinsk oppfalging. Studier har vist at denne persontilpassede oppfglging av
kreftpasienter optimaliseres behandling ved & gi gkt overlevelse (5,2 maneder lengre medial overlevelse), forbedrer livskvalitet (31 % av pasienten), redusere sykehusinnleggelser (4
%) og redusert g-hjelps henvendelser (7%) *. Innfering av slike digitale verktgy for symptomoppfglging i sanntid fremmer pasient medvirkning, bedrer pasientsikkerheten og
optimaliserer kvaliteten pa behandlingen. Denne typen digital oppfglging som anvender intelligente algurltmer basert pa Real-World-Data ansees som fremtiden for persontilpasset
oppfalging av kreftpasienter. *8osch Eet al. Overall Survival Results of a Trial A ir ient-Reparted Outcomes for Routine Cancer Treatment. JAMA 2017, Jul 11; 318{2):197-19

Nordlandssykehuset HF
- Avd. for kreft og
lindrende behandling

Dokumentet er stort og med mange gjentakelser, ikke sa lett & f3 tak i essensen alltid.

Det burde vaert flere fra NLSH i Prosjektgruppa for dette sentrale adet. Er Forskni ji 1i NLSH involvert evt. tenkt involvert framover innen Persontilpasset medisin?
Onkologien har hatt et forhold til nyere Persontilpasset medisin siden midten p& 2000-tallet. Dette er hverdagen var og det er viktig at dette ikke blir for sentralisert. - Innen vart
fagomrade handler det om & finne god behandling for pasientene. Det haster a fa ting pa plass slik at pasienter kan delta i studier pa lik linje med andre i Norge samt gentester osv.
Pasientene har ikke tid til 3 vente.

Stusser pd at det som stari Rapport Pers./kompetanse (vedlegg 2 5.9) om at Helse Nord forskningsmidler ma fordeles mer til grunnforskning. Det ma ikke bli en for skjev fordeling
av forskningsmidler da andre typer forskning ogs4 er viktig.

UNN HF Ikke for & foregripe begivenhetenes gang, men vi ser at arbeidsgruppen for organisering har foreslatt 4 flytte Med gen til Diagnostisk klinikk ved eventuelt valg av avdelingen som
- Barne-og lokalisering for kjernefasilitet. Medlem av arbeidsgruppen, davarende avdelingsleder Toril Fagerheim, er ikke kjent med denne diskusjonen. Dette er nytt for henne. Det har vel
ungdomsklinikken heller ikke vart gruppens mandat & vurdere dette. BUK vil stgtte det arbeid som er gjort, men ser ngdvendigheten av at det kommer friske midler til satsingen.

Avslutningsvis vil vi si at det er gjort en meget grundig utredning om persontilpasset medisin og hvordan det skal tilbys i Helse Nord

UNN HF Nei
- Diagnostisk klinikk

UNN HF Opln-klinikken har ingen @vrige innspill til rapporten.
- Operasjons- og
intensivklinikken

UNN HF Omfattende og grundig rapport, men utredningsarbeidet burde ha involvert klinikere i alle arbeidsgruppene. PM ma bygges opp narmest mulig pasientene!

- K3K klinikken

Finnmarkssykehuset Det er en vurdering som vi savner i rapporten (sannsynlig at dette var ikke del av prosjektet) - hverdan vil man sgrge for at etablert tilbud i Tromsg blir tilgjengelig for alle pasienter i
- Fagsjef Nord-Norge? Uten tvil vil alle hgyt spesialiserte undersgkelser og behandling (molekylaere analyser, gensekvensering, nuklezermedisinsk diagnostikk og behandling, straleterapi osv)

bli sentralisert til Tromsg, ev Bodg. Det ser lovende ut for dem som bor i Tromsg eller Bodg med stort fagmilj@ og kort avstand til sykehus. Det er aktuelt & etablere MDT-mgter hvor
de fleste pasientene er vurdert og far plan for utredning, behandling forlep med behandling gitt pa lokale sykehus og klinikker. Med denne utvikling, som er fint oppsummert i
onkolog-tilbakemelding i kapittel 7.2, er det behov for hgy kompetanse, utstyr og tverrfaglig vurdering, beslutningstaking ang behandling bade i utredningsfase og hele
behandlingsforlgpet hvor man VEkSlE[ fra standard til utprgvende behandling i sykdomsforlgpet. Man kan ikke forvente at dette kommer til 3 skje pa sma lokalsykehus med

b tilgang til spesiali anse bade pa sykepleier og legesida. Man er kanskje ngdt til a tenke hvordan dette skulle bli organisert - at alle pasienter far kontinuerlig

oppfalging og revurdenng av personale som har den forventet kompetanse og er del av et tverrfaglig miljg. Vi tenker szerlig her om pasienter fra Finnmark hvor onkologisk
kompetanse er veldig begrenset og rekruttering fremover kan bli enda vanskeligere grunnet utvikling av PM og liten sannsynlighet at en kan bli oppdatert p4 hele onkologifeltet eller
at andre spesialister kommer til 3 fplge denne utviklinger for & gi forsvarlig oppfalging. Ligger I@sninger i fast ambulering fra UNN eller behandling sentralisert til UNN og pas. skal
reise dit? Hvor sannsynlig er det at man etablerer studiesykepleier pa lokalsykehusene i Finnmark? Hvordan kan man sikre at kreftsykepleier far opplaering om de nye behandlings
metodene — vil det tilrettelegges for rotering eller ambulering?

Kreftforeningen @konomi
Heringsrapporten har ikke utarbeidet en kostnad lyse, men peker innledningsvis pd besparelsene persontilpasset medisin kan gi, bade for samfunnet og for den enkelte. Vi tror
det er rett. Kreftf: i vil likevel presi at PM vil koste fgr slike gevinster kan realiseres. Vi mener det er viktig at Helse Nord fglger opp denne handlingsplanen med gkte

ressurser utover ordinaer ramme. Bade i form av penger og personell.

Vimener det er sveert viktig at det arbeidet som na pagar i Helse Nord ma tilpasses og rammes inn i det som skjer nasjonalt i forskjellige program. Rapporten peker ogsa pa den lave
insidensen av enkelte undergrupper kreft krever internasjonal informasjonsutveksling og det pagar ogsa mye pa tvers av land. Helse Nord ma gjgre infrastrukturen tilpasset bade
nasjonale og internasjonale program, samt gi klinikerne rom til  fglge denne utviklingen. Det bgr vaere et mal at alle pasienter | Nord-Norge far nytte av disse Igftene og at
infrastrukturen rigges med dette som mal.

Pasientens behov for informasjon

En kreftdiagnose vil ofte generere flere ulike alternativer for bide undersgkelser og behandling. Da er det viktig at pasienten har tilstrekkelig med informasjon og innsikt til 4 kunne
involvere seg i beslutningen. Persontilpasset medisin gir enda flere behandlingsvalg enn de tradisjonelle innenfor kreft, som det er enda mer kemplisert for pasienten a forsta og ta
stilling til. For noen dager siden kom en rapport som understreker betydningen av regjeringens handli lan for a gke helsek Den viser at 33 prosent av befolkningen
ser ut til & mangle sentrale ferdigheter for & kunne forholde seg til og bruke helseinformasjon for & ta vare pa egen helse.

Vi vet at informasjonsbehovet gker med persontilpasset medisin, og derfor er ogsa dette tatt med som et av mange omrader man fokusere pa i IMPRESS - naermere bestemt gjennom
INSIGHT. P4 samme méte bgr mer persontilpasset pasientkommunikasjon tas med som et viktig aspekt i arbeidet mot en mer persontilpasset behandling i Nord.

Vi bidrar gjerne

Kreftforenmgen har anbet systemansk og strategisk med PM i flere ar. | var strategi er tilgang til PM Igftet frem som et definert satsmngsomréde for oss. \h har satt spkelys pa

per il g vare aksj som for ek | Rosa Slgyfe. Det har gitt oss muligheten til 3 fi iere studier pa p p [ ling. Vi har ogsa
bevilget penger for 3 etablere nasjonal infrastruktur og har blant annet gitt 16 MNOK til IMPRESS-studien. Vi ser at dette temaet har stor klangbunn blant vare medlemmer og givere,
nettopp fordi det er viktig og gir nytt hdp. Kreftforeningen er derfor glad for at vi og Helse Nord deler ambisjoner og intensjon om & etablere infrastruktur som skal legge til rette for 3
tilby befolkningen i Nord Norge persontilpasset medisin. Vi gnsker dere lykke til med implementeringen.

Vivil derfor avslutte med 4 si at vi gjerne bidrar der det er behov, enten det er i opplysningsarbeid, brukermedvirkning eller i annen type samarbeid til det beste for
implementeringen av presisjonsmedisin.

Nasjonalt NorPreM vil igjen bergmme Helse Nord for arbeidet som er lagt ned. PM feltet er i rask utvikling og det er derfor viktig a sikre jevnlig evaluering av tiltakene man gjgr slik at man kan
kompetansenettverk for foreta veloverveide endringer. NorPreM mener ogsa at det er spesielt gunstig at det er en etablert kobling mellom organiseringen av et PM senter i Helse Nord og NorPreM sitt
PM regionale fagnettverk. Dette vil kunne gi gode, nasjonale kommunikasjonslinjer og kan forhindre tid- og ressurskrevende parallelle initiativer.
NorPreM vil fplge utviklingen av PM i Helse Nord og vil gjerne bidra til at den endelige rapporten kan formidles til PM miljgene i de tre andre helseregionene.

Nord Universitet FBA er generelt positiv til en videre utredning og igangsettelse av persontilpasset medisin i regi av Helse Nord. FBA's forskningsstrategi og forskningsprofil er ikke spesielt rettet mot
- Fakultet for humanmedisin, men fakultetet har et sterkt fagmilja innen relevant molekylzerbioclogisk teknologi i Bodg, og da spesielt pa nestegenerasjonssekvensering (NGS) og storskala

Bi kap og dat lyse. Denne k bgr vurd inn i konseptet persontilpasset medisin i regionen.

Akvakultur (FBA)

Tabell 28 Svar pé spgrsmal 5 ved hgringsutkast

91

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 219 av 309



_ Tiltak i arbeidet med endelig rapport

1. Stgttes anbefalt organisatorisk modell for

iklingen av per If disin eller
vil andre organisatoriske Igsninger vaere &
foretrekke (Rapport s 47 (Figur 19) samt
vedlegg 4)?

2. Anses listen over utstyr for ngdvendig
kaffelse dekkende for utvikl Vi
medisinsk genetikk, kreft og
infeksjonsmedisin de neste fem arene
(Rapport s 43 (Tabell 12) samt vedlegg 3)?

3. Vil foreslatte tiltak for hindtering av store
datamengder samt ivaretagelse av
personvern veere tilstrekkelig (Rapport s 41
(Tabell 11) samt vedlegg 1)?

4. Er satsningen pa personell
riktig beskrevet (Rapport s 41-
42 samt vedlegg 2)?

5. Er det gvrige innspill til rapporten?

1

2
3.
4.

o wn

~

PWNE AW

Regionalt fagrad for PM legges under fagdirektgr tilsvarende gvrige fagrad i Helse Nord.

Fagradet bestar av representanter fra alle HF og universitet og evt. andre ngdvendige deltagere som brukere, tillitsvalgt og fastleger.

Fagradet beskrives som et radgivende organ for fagdirektgr.

Felles ledermgte mellom UNN og Det helsevitenskapelige fakultet (UiT) som styringsgruppe, tas ut av rapporten. Det anses ikke som ngdvendig med egen
styringsgruppe per tid. Det kan vurderes etter hvert med styringsgruppe hvor de fleste parter er representert (USAM?, utvidet fagsjefmdte?).

. Senter for PM etableres i UNN med Forsknings- og utdanningssjef som narmeste leder. Det regionale fagradet vil pase at senteret har et regionalt perspektiv.

Det beskrives i rapporten at Senter for PM skal vaere ansvarlig for & koordinere kompetanseoverfgring til gvrige HF og bredde ut kompetanse til alle aktuelle
fagomrader hvor det er et behov.

Det beskrives i rapporten at det skal etableres en samhandlingsplan mellom senter for PM og de kliniske miljgene for alle HF.

Behovet for samlokalisering av regional felles infrastruktur for gensekvensering (regional kjernefasilitet) ma utredes naermere og ma ses i sammenheng
mellom forskning og kliniske utvikling.

Det beskrives i rapporten at innfgring av helgenomsekvensering skal prioriteres.
Regional fordeling av sekvenseringsutstyr vil falge nasjonale anbefalinger i allerede etablerte nivaer (niva 1-3, hvor OUS og HUS er definert som niva 1, gvrige
universitetssykehus er definert i niva 2 og lokalsykehus i niva 3).

Det beskrives at det forutsettes naert samarbeid med Helse Nords satsning pa informasjonssikkerhet gjennom krav i oppdragsdokument og HIS-prosjektet.

Det beskrives viktigheten med 3 etablere en felles plattform for infrastruktur, datalagring og verktgystgtte for & kunne tilby PM som tjeneste i hele Helse Nord.
Dette haster og derfor anbefales ikke en langtekkelig utredning om valg av plattform. Det er allikevel & anbefale at Helse Nord IKT gjgr en kartlegging av
I@sningene som er valgt i andre RHF, samt at det undersgkes om det kan bygges en felles plattform for en forventet opptrappet satsning pa bade PM og
kunstig intelligens i Helse Nord. Om Helse Nord IKT skal kunne levere pa et slikt initiativ ma det komme via OD og det ma medfglge ngdvendig finansiering.

Det beskrives i rapporten behovet for & ansette eget IT-personell i Senter for PM og at det ber kartlegges om det er mulig 4 hente ut synergier om dette
personellet server bide Senter for PM og SPKI sine behov.

. Siste linje i tabell 11 endres til «Koordinere problemstillinger rundt personvern og flyt av helsedata med pagaende prosesser i HOD og HDir.»

Det skrives inn i rapporten viktigheten av a styrke personell i de kliniske og diagnostiske avdelinger.
Det tas hgyde for fglgende opptrapping av klinisk personell {2021-2025):

= Studiesykepleiere x4 til kreft, infeksjonssykdom, sjeldenfeltet

= Legespesialist/overlege x8 til klinikk

= Legespesialist/overlege x8 til diagnostikk

. Tilfgrsel av stillinger ma ivareta et regionalt behov.
. Viktig at handtering av store datamengder og innfgring av nye datasystemer prioriteres med dedikerte ressurser, spesielt til HN-IKT.

Det skrives inn i rapporten at det ma ses pa hvilke funksjoner som skal ivaretas sentralt og hvilke som kan desentraliseres (jfr. nasjonale nivadeling).

. Sterke miljger ved Nordlandssykehuset (CYP-testing, inflammasjon/immunologi) betones i stgrre grad i hovedrapporten og ikke bare i vedlegg.

Rapporten sendes pa kort hgring til Nord Universitet (Fakultet for biovitenskap og akvakultur).
En kostnadsanalyse vil fglge med rapporten.

Tabell 29 Implementerte tiltak i endelig rapport basert pa hgringsinnspill
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HELSE NORD

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 Hilde Normann, 75 51 29 00 Bodg, 7. september 2021

RBU-sak 88-2021 Mgteplan 2022 - Regionalt brukerutvalg

Formal
Helse Nord RHF har utarbeidet forslag til mgteplan for 2022 for RBU, basert pa
mgteplan for styret! vedtatt i styresak 60-2021.

Forslag til mgteplan for 2022:

Mgter Jan | Feb | Mar Apr | Mai | Jun | Jul | Aug | Sep | Okt Nov Des

RBU -mgter

(12-14 dg fer 202 16 73 12 | 8 19 |12 10
styremgter) (Tromsg)

Styremgter 24 245 27 | 25 22 24 28 | 26 23 14
Helse Nord 23

RHF
Vedtatt i styremgte
26. mai 2021

Styreseminar 24-25 26-27

RHF styrene (Tromsg) (Bodg)
Vedtatt i styremgte
26.mai 2021

Mgtene til Regionalt brukerutvalg legges som hovedregel 12-14 dager fgr styremgtene.
Tilpasningen til styrets mgteplan sikrer reell medvirkning ved at RBU far kan diskutere
og gi innspill i aktuelle saker i forkant av styrebehandling. RBUs vedtak refereres i
tilsvarende styresak.

Mgter i arbeidsutvalget

Det planlegges faste mgter i arbeidsutvalget (AU) i forkant av ordinezere RBU mgter. AU
vil ogsa kunne behandle saker som ikke kan utsettes til neste ordinzere RBU-mgte.
Protokollen fra AU-mgtet legges som referatsak i neste ordinaere RBU-mgte.

Brukerkonferanse
Det vises til RBU-sak 33-2019 Regional brukerkonferanse i Helse Nord - reisekostnader
og frekvens framover (RBU-mgte 22. mai 2019). Regional brukerkonferansen avholdes

1 Styremgtene i Helse Nord RHF legges rundt den 20. i hver maned, slik at virksomhetsrapporten fra
forrige maned kan gjennomgas og behandles i styremgtene. Alle styremgter er, som tidligere ar, lagt til
onsdag, med ett unntak. Styremgte i mars er satt til en torsdag grunnet en mgtekollisjon.

2 tillegg holdes et ekstraordinaert RBU-mgte i januar i forbindelse med oppdragsdokumentet 2022.

3 Avholdes tidlig grunnet paske

41 det fgrste av to styremgter i februar behandles i all hovedsak oppdragsdokument 2022 til HF-ene og
Budsjett 2022 - konsolidert.

5 Arsregnskap og styrets beretning 2021. Arlig melding 2021 sendes administrativt til Helse- og
omsorgsdepartementet innen 15. mars 2022, styrebehandling 24. mars 2022.
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hvert andre ar, fgrste gang i 2019. Neste brukerkonferanse var planlagt avholdt hgsten
2021, men er grunnet pandemien utsatt til varen 2022.

Felles mgte med lederne av brukerutvalgene i underliggende HF

Et felles mgte med ledere av brukerutvalgene i underliggende HF avholdes i forbindelse
med RBUs mgte i november 2022.

Mgtested

Det foreslds ogsa for 2022 at de fleste RBU-mgtene avvikles i Helse Nord RHFs lokaler i
Bodg, slik at gjennomfgringen av mgtene med deltakelse fra RHF-administrasjonen
effektiviseres. Med den erfaringen man har opparbeidet segi 2020 og 2021 legges det
opp til at noen RBU mgter gjennomfgres digitalt. Novembermgtet avholdes etter planen
i Tromsg.

Regionale styreseminarer

Helse Nord planlegger i 2022 med to regionale styreseminarer, varen og hgsten - i
tilknytning til styremgtene i mars og oktober 2022. Leder i brukerutvalget inviteres til
delta i styreseminarer i Helse Nordé.

Regionalt styreseminar:
e 24.-25. mars 2022: Tromsg
 26.- 27. oktober 2022: Bodg

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til a fatte fglgende vedtak:

1. Mgteplan for 2022 godkjennes som forelagt.

Bodg, den 2. september 2021

Cecilie Daae
Adm. direktgr

Referanseliste:
Styresak 60-2021  Mgteplan 2022 - styret i Helse Nord RHF

6 Styresak 75-2006 Regionalt brukerutvalg - plan for brukermedvirkning og observatgrordning til styret i
Helse Nord RHF. Vedtakspunkt 2.
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HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 Eirik Holand Bodg, 06. september 2021

RBU-sak 89-2021 Laypemelding delstrategi for
kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet

Innledning/bakgrunn

Helse Nord RHF sin strategi for perioden 2021-2024 har fem prioriterte strategiske
grep, med underliggende tiltaksomrader. For a ytterligere konkretisere disse, vil Helse
Nord RHF utforme delstrategier som skal ligge til grunn for tiltak og prioriteringer i
strategiperioden. Denne saken omhandler en slik delstrategi for kvalitetsforbedring og
pasientsikkerhet.

Delstrategien er fortsatt under utarbeidelse. Arbeidet gjgres av en skrivegruppe i RHF-
et, men er basert pa innspill fra ulike interessenter, blant annet fra foretakene.
Delstrategien vil sendes pa hgring fgr ferdigstillelse og styrebehandling.

Helse Nord RHF gnsker innspill pa forelgpig utkast, og tar imot forslag til endringer
eller tillegg fra regionalt brukerutvalg.

Problemstillinger
Delstrategi for kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet fokuserer pa omrader som er
viktige for a styrke forutsetningene for kontinuerlig forbedring og
pasientsikkerhetskultur i tjenesten. Vi har prioritert fglgende omrader:
e Desentralisere det vi kan, og sentralisere det vi ma
Bedre samarbeid med brukere og pargrende
Kvalitet og sikkerhetskultur pa agendaen
Styrke og spre forbedringskompetanse
Legge til rette for leering pa tvers
Redusere diagnostikk og behandling med liten eller ingen nytteeffekt
Videreutvikle og forbedre data til kvalitetsarbeid og styring
@ke antall felles regionale styrende dokumenter

Under hvert omrade er det lagt inn underpunkter som viser en konkretisering av
handlinger.

De fleste av omradene i delstrategien vil vaere av interesse for brukerutvalget, men det
er kanskje spesielt det punktet som adresserer samarbeid og samvalg med brukere og
pargrende.

[ trdd med tidligere innspill fra RBU gnsker vi d vektlegge brukere og pargrendes

muligheter for a enkelt melde fra om forbedringsforslag og varsel om ugnskede
hendelser. Videre skal vi implementere enklere og hyppigere
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pasienterfaringsundersgkelser som skal brukes i lokalt forbedringsarbeid. Vi gnsker
0gsa a veere apne om vare kvalitetsresultater, slik at pasienter kan benytte dette i sine
behandlingsvalg.

Kommunikasjonen mellom helsepersonell og brukere og pargrende, er spesielt viktig
for & sikre forutsetningene for aktiv medvirkning i diagnostikk og behandling, og gnsker
derfor a stimulere til videre forbedring av slik kommunikasjon.

Vurdering
Helse Nord RHF ber om innspill pa utkastet til delstrategi, og tar imot forslag til ordlyd
eller nye elementer som bgr veere med.

Arbeidsutvalget i det Regionale brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til 3 fatte
folgende vedtak:

1. RBU tar utkast til delstrategi for kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet til
orientering

2. RBU har fglgende innspill til det videre arbeidet til det videre arbeidet
a.

Bodg, den 06. september 2021

Cecilie Daae
Adm. direktgr

Vedlegg
Utkast til kvalitetsstrategi v 0.3
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Helse Nord RHFs
delstrategi for
kvalitetsforbedring og

pasientsikkerhet
2022-2025

Sammen om helse i Nord
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1.1 Forord

2
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1.2 Innledning

Denne delstrategien skal bidra til a realisere de strategiske innsatsomradene i Helse Nord
RHFs overordnede strategi! og nasjonal handlingsplan for pasientsikkerhet og
kvalitetsforbedring?. A ha god kvalitet i tjenestene vare innebzerer at de utfgres i
overenstemmelse med krav og forventninger definert av myndigheter, fagmiljg, brukere og
befolkningen for gvrig. Dette krever at vi har god informasjon om hvordan kvaliteten utvikler
seg. Data fra egen virksomhet, nasjonale medisinske kvalitetsregistre, og resultater fra
brukerundersgkelser, er eksempler pa slike informasjonskilder som skal ligge til grunn for
regionalt og lokalt forbedringsarbeid. Gode forbedringstiltak krever kunnskap om lokale
forhold, og ma drives frem at de som sitter tett pa prosessene. Slikt forbedringsarbeid skal
veere en naturlig del av arbeidshverdagen til ansatte og ledere, noe som fordrer tilstrekkelig
tid og kompetanse til a prioritere slikt arbeid. For a lykkes med & fremme slike initiativer ma
virksomhetenes gverste ledelse veaere opptatt av kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet, og
sgrge for at slike tema far en naturlig plass i agendaen pa alle relevante mgtearenaer.

God sikkerhetskultur er ogsa preget av en evne til a lzere av hverandre, bade av dyrekjgpte
erfaringer etter ugnskede hendelser og vellykket forbedring. En forutsetning for dette er at vi
legger til rette for en trygg og ivaretakende meldekultur, og at en gjennomgar ugnskede
hendelser og deler leeringspunkter med hverandre. Helse Nord skal ha gode systemer som
bygger opp under slik laering, og gjgre det enklere for alle a fa oversikt over relevante
leeringsnotater og forbedringsarbeider. Ansatte skal fgle seg trygge pa at deres rapportering
av ugnskede hendelser blir handtert pa en mate som bidrar til a styrke pasientsikkerheten, og
at deres psykologiske trygghet blir ivaretatt. P4 samme mate skal ogsa brukere og pargrende
ha anledning til a si fra om sine erfaringer med virksomhetene, slik at brukerstemmen blir en
tydelig padriver for gode forbedringstiltak.

1.3 Formal

Denne strategien er en delstrategi under Helse Nord RHF sin hovedstrategi, og skal bidra til at
vi prioriterer tiltak som inngar i de fem innsatsomradene:

e Viplanlegger og styrer helhetlig og langsiktig

e Vistiller krav til kvalitet i pasientbehandling

e Viforbedrer gjennom samarbeid

o Vilegger til rette for attraktive arbeidsplasser

e Vier forberedt

Denne strategien skal bidra til & sette retning for Helse Nord RHF sitt arbeid med
kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet i perioden 2021-2025, og er uttrykk for prioriteringer
som vil prege styringsdialogen og regionale satsninger for denne perioden.

L https://helse-nord.no/strategi-for-helse-nord-rhf-2021-2024
2z Nasjonal handlingsplan for pasientsikkerhet og kvalitetsforbedring

3
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1.3.1 Detregionale helseforetakets ansvar og rolle i arbeidet med kvalitetsforbedring
og pasientsikkerhet
Helse Nord RHF skal sgrge for tilgjengelige og likeverdige spesialisthelsetjenester av god
kvalitet til hele befolkningen i Nord-Norge. Dette innebeerer at det regionale helseforetaket
skal benytte informasjon om kvalitetsutviklingen fra ulike datakilder til & planlegge,
gjennomfgre, evaluere og korrigere sin virksomhet i henhold til lov og forskrift. Ugnsket
variasjon i tilbud og resultater bergrer det regionale helseforetakets sgrge-for-ansvar, og skal
pavirke eierstyringens form og innhold. Helse Nord RHF skal ha en aktiv rolle i & legge til rette
for felles regionale lgsninger som bidrar til 4 fremme godt samarbeid og leering pa tvers av
foretaksgrensene.

1.3.2 Helseforetakenes ansvar og rolle i arbeidet med kvalitetsforbedring og
pasientsikkerhet (utdypes)

1.3.3 Samarbeid med andre aktgrer (utdypes)

e Regionalt kompetansesenter for klinisk pasientsikkerhet
e Helsedirektoratet

2 Prioriterte omrader
Forbedring av kvaliteten i pasientbehandlingen er ett av tre nasjonale styringsmal, og er
sdledes et av vare hgyest prioriterte omrader. [ Norge leverer vi i dag helsetjenester av god
kvalitet, men vi er samtidig forpliktet til 4 videreutvikle tjenestene kontinuerlig slik at
kvaliteten forbedres ytterligere. Slik forbedring krever utvikling av bade struktur og kultur, og
tekniske lgsninger som bedrer forutsetningene for gnsket utvikling. Vi gnsker i denne
strategiperioden a utvikle og forsterke forutsetningene for vellykket kvalitetsforbedring og
pasientsikkerhetskultur i Helse Nord.

2.1Desentralisere det vi kan og sentraliserer det vi ma
Nord Norge er preget av lange avstander og er avhengig av et desentralisert sykehustilbud for
a kunne levere gode tjenester til befolkningen. Samtidig er det utfordrende a yte gode
helsetjenester med sma og sarbare fagmiljger. Helse Nord RHF skal gjgre kontinuerlige
vurderinger av kvaliteten i tjenestene, og sentralisere nar vi ma og desentralisere det vi kan.
Gjennom godt lagspill mellom foretakene i regionen, og bruk av gode og kreative lgsninger
skal vi levere likeverdige tjenester til hele befolkningen.

Dette skal vi oppna ved a:

e Aktivt utvikle og bruke teknologiske lgsninger som sikrer samarbeid og
avstandsoppfglging

2.2Bedre samarbeid med brukere og pargrende
Diagnostikk, behandling og utforming av helsetjenestene skal skje i samarbeid med brukerne.
A tilby tjenester av hgy kvalitet forutsetter at disse er i trid med pasientens behov og gnsker.
Dette krever at vi lykkes med god pasientkommunikasjon, og at vi lytter til innspill og

4
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forbedringsforslag. Vi ma derfor sikre at brukere og pargrende blir hgrt, bade i mgtet med den
enkelte, og i prosesser hvor tjenestene utvikles. Tilbakemeldinger om erfaringer fra pasienter
og pargrende skal inngd i arbeidet med & evaluere tjenestene vare, og bidra til at ngdvendige
endringer gjennomfgres.

Dette skal vi oppna ved a:

e Etablere meldeordninger hvor brukere og pargrende kan melde om ugnskede
hendelser og forbedringsforslag

o Etablere lett tilgjengelige tekniske lgsninger hvor pasienten kan melde om sine
erfaringer etter et behandlingsforlgp (PREMS)

e Taibruk pasientmeldte erfaringer til & forbedre tjenestene

o Legge til rette for kommunikasjon mellom helsepersonell og pasienter for a sikre
pasientens medvirkning i egen behandling (samvalg)

e Sikre god og forstaelige behandlingstekster pa foretakenes nettsider

e Apenhet om kvalitetsresultater til brukere og befolkning

2.3 Kvalitet og sikkerhetskultur pa agendaen
For & kunne oppna vdre malsetninger om kvalitet, ma kvalitet og sikkerhetskultur ha en
naturlig plass inn i formelle arenaer. Dette krever at ledere, pa alle niv3, setter slike tema pa
agendaen. Kvalitetsresultater skal evalueres, og status pa relevante tiltak ma fglges opp.
Ledere har ogsa et saerskilt ansvar for a utvikle sikkerhetskultur blant sine ansatte. Slik kultur
ma ses i sammenheng med arbeidsmiljget, og de ansattes psykologiske trygghet. Styrene skal
regelmessig behandle saker som omhandler kvalitet og pasientsikkerhet, og inneha
kompetanse til a etterspgrre slike tema.

Dette skal vi oppna ved a:

e Kvalitetsresultater og status pa pagaende forbedringsarbeider gjennomgas og
vurderes regelmessig pa etablerte mgteareaer

e Arbeide systematisk med forbedring av sikkerhetskultur gjennom implementering av
verktgyet «snakk om forbedring»3, utviklet av Helsedirektoratet.

e Fglge opp kvalitetsutviklingen hos private helsetilbydere som vi har avtale med

o Effekter pa pasientsikkerhet og kvalitet skal innga i alle regionale prosjekter som
omhandler pasientbehandling

2.4 Styrke og spre forbedringskompetanse
Forbedring av helsetjenesten, slik den er beskrevet i forskrift om ledelse og
kvalitetsforbedring, er en kontinuerlig prosess hvor vi planlegger, gjennomfgrer, evaluerer og
korrigerer i lys av tilgjengelig informasjon om resultater fra virksomhetene. Vi vet at det beste
forbedringsarbeidet skjer i det pasientnaere arbeidet, hvor ledere og ansatte som har detaljert
fagkompetanse og lokalkunnskap, utvikler og forbedrer eksisterende prosesser. Vi vet ogsa at
slikt arbeid krever tid, lederfokus og kompetanse om forbedringsarbeid. Vi gnsker derfor a

3 Verktgy utviklet av Helsedirektoratet for & kunne vurdere status for arbeidet med pasientsikkerhet og
kvalitetsforbedring (https://pasientsikkerhetsprogrammet.no/ledelse/snakk-om-forbedring/snakk-om-

forbedring 2)
5
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viderefgre satsningen pa den regionale forbedringsutdanningen, QI-Nord, og
forbedringsveilederutdanningen som koordineres og gjennomfgres i samarbeid mellom
Nordlandssykehuset og Universitetssykehuset i Nord Norge. Vi skal ogsa legge til rette for
deltakelse i eksterne programmer.

Dette skal vi oppna gjennom a:
e Utdanne 700 av regionens ansatte og ledere i forbedringsmetodikk gjennom deltakelse
i QI-Nord
e Utdanne forbedringsveiledere ved alle helseforetak i regionen
o Stille med kandidater i eksterne utdanningsprogrammer i forbedringsarbeid
e Bidrai utviklingen av nasjonale utdanninger i forbedringsmetodikk
e Etablere nettverk mellom forbedringsmiljgene i regionen

2.5Legge til rette for leering pa tvers
Helse Nord er en stor organisasjon bestdende av mange komplekse aktiviteter. Det avdekkes
daglig leeringspunkter som gir grunnlag for forbedringsarbeid. Noen ganger oppstar
hendelser som gir dyrekjgpte erfaringer, for eksempel ved pasientskade eller brudd pa
informasjonssikkerhet. [ Helse Nord skal vi sgrge for at slike erfaringer blir delt med andre
som vil kunne dra nytte av dem, og slik sikre at vi har en bred lzering fra ugnskede hendelser.
Pa samme mate skal vi leere av andres gode resultater. Dette forutsetter at resultater er
synlige, bade som tilgjengelige og forstaelig resultatstatistikk, og som publiserte vellykkede
forbedringsprosjekter.
For a lykkes med god leering pa tvers kreves god sikkerhetskultur, hvor det & melde ugnskede
hendelser er forbudet med trygghet og respekt, og hvor slike meldinger handteres og
undersgkes med det detaljniva som hendelsen krever. Det kreves ogsa gode tekniske
lgsninger for sikker deling av informasjon om hendelser og pafglgende tiltak, slik at andre,
med tilsvarende utfordringer, kan gjgre ngdvendige tiltak for a forhindre at tilsvarende
hendelse skjer igjen. P4 samme mate skal gode resultater og forbedringsprosjekter fra
regionen veere synlige, slik at gode og testede ideer kan spres til andre relevante enheter.

Dette skal vi oppna gjennom a:

e Dele ut forbedringspris to ganger arlig til de beste forbedringsarbeidene i regionen

e Arrangere regional pasientsikkerhetskonferanse

e Etablere felles tekniske lgsninger som muliggjgr effektiv deling av leeringspunkter
etter ugnskede hendelser, inkludert lzeringsnotater etter hendelsesanalyser og -
gjennomganger

e Etablere felles regional plattform for deling av forbedringsprosjekter

e Etablere regionale leeringsnettverk for nasjonale rad (tidligere innsatsomrader) i
samarbeid med Regional kompetansetjeneste for klinisk pasientsikkerhet ved
Nordlandssykehuset

6
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2.6Redusere ungdvendig diagnostikk og behandling
Vi har i dag kunnskap som tilsier at deler av behandlingen som gis i sykehus gir liten eller
ingen helsegevinst. Slik aktivitet medfgrer risiko for pasientsikkerheten og lavere kvalitet.
Den legger beslag pa begrensede ressurser, gir lengre ventetider og flere fristbrudd, og
pasienter som mottar slik behandling utsettes for ungdig risiko. Helse Nord skal derfor
stimulere til initiativer som reduserer ungdvendig diagnostikk og behandling i regionen.

Dette skal vi oppna gjennom a:
e Bruke informasjon fra Helseatlas til 4 identifisere omrader hvor forbruket av
helsetjenester varierer vesentlig fra landsgjennomsnittet
e Arbeide for a redusere aktiviteten fra prosedyrer med liten eller ingen helsegevinst
e Sgrge for at Legeforeningens «Kloke Valg» gjgres kjent, og brukes til bevisstgjgring

2.7Videreutvikle og forbedre data til kvalitetsarbeid og styring
Godt forbedringsarbeid forutsetter gode data som viser effekten av tiltakene som testes ut.
Helse Nord vil fortsette a utvikle regionens datavarehus slik at relevant statistikk blir mer
tilgjengelig for flere. Implementering av nye IKT-systemer, som medisinsk kurve og DIPS-
Arena, vil dpne for & automatisere datafangst til lokale forbedringsprosjekter, og slik bidra til
a gjgre det enklere a se effekten av lokale tiltak. Felles regionale indikatorer skal bidra til
redusere og forenkle arbeidet forbundet med regelmessig rapportering, og som gir bedre
forutsetninger for informert ledelsesoppfalging og styring. Nye analyseverktgy skal tas i bruk
for utvikling av klinisk bruk av data, blant annet for identifisering av pasientskader.
De nasjonale kvalitetsregistrene skal bidra til bedre kvalitet i pasientbehandling med mal om a
sikre kvalitet i utredning/behandling/oppfeglging og hindre ugnsket variasjon for pasientgruppen
som registeret omfatter. Registrering i nasjonale kvalitetsregistre er lovpalagt og for at
registerdata skal kunne brukes i konkret klinisk forbedringsarbeid ma man ha hgy dekningsgrad og
kompletthet i data.

Dette skal vi oppna gjennom a:

e Utvikle regionale indikatorer gjennom samarbeidet i regionalt team for
indikatorutvikling og variasjon

e Utvikle kjente pasientsikkerhetsindikatorer i datavarehuset

e Videreutvikle NCAF-plattformen til a identifisere oppstatte og forestaende
pasientskader

e (ke bruken av HNLIS i foretaksgruppen gjennom samarbeid mellom analysemiljgene,
og aktiv bruk av rapporter pa etablerte mgtearenaer

e Etablere kvalitetssystemet som kilde i datavarehuset for a tilgjengeliggjare statistikk
om ugnskede hendelser og styrende dokumenter

e Arbeide for a automatisere datafangst til nasjonale medisinske kvalitetsregistre
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2.8@ke antallet felles regionale styrende dokumenter
Lokal variasjon i helsefaglige styrende dokumenter, som prosedyrer og retningslinjer, bidrar
til ugnsket variasjon i pasientbehandlingen. Dagens modell for utarbeidelse og vedlikehold av
styrende dokumenter er ogsa sveert ressurskrevende for ledere og helsepersonell. Slike
dokumenter skal i stgrre grad standardiseres i regionen, og det skal sikres at de er i trdd med
nasjonale normerende dokumenter fra Helsedirektoratet. Behovet for lokale
prosessbeskrivelser og tilpasninger skal samtidig hensyntas. En slik standardisering vil kreve
at det utredes en hensiktsmessig forvaltningsmodell, og at de tekniske Igsningene i
dokumentstyringssystemet legger til rette for lettere deling og informasjonsutveksling
mellom aktgrene.

Dette skal vi oppna gjennom:
e Sammen med helseforetakene utvikle forvaltningsmodell for utvikling av sentrale
styrende dokumenter med regional gyldighet
e Integrere nasjonale normerende produkter i felles regionalt kvalitetssystem
e Samarbeide med andre regioner og nasjonale aktgrer om initiativer mot nasjonale
standardisering

8
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[
HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 diverse Bodg, 06. september 2021

RBU-sak 90-2021 Orienteringssaker

Det vil bli gitt orientering om fglgende saker:

Informasjon fra RBU-leder - muntlig

Informasjon fra RBU-medlemmer - muntlig

Informasjon fra RHF-ledelsen - muntlig

Styremgter i Helse Nord RHF - informasjon om planlagte styresaker

B W=

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til 4 fatte fglgende vedtak:

Framlagte saker tas til orientering.

Bodg, 6. september 2021

Cecilie Daae
adm. direktgr

Vedlegg:
Styremgter i Helse Nord RHF - informasjon om planlagte styresaker
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HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:

2021/1015-2 Tina Eitran, 915 79 783 Bodg, 10. august 2021

Styremgter i Helse Nord RHF - informasjon om planlagte styresaker

1. Fglgende saker er planlagt for behandling i styret i Helse Nord RHF 24. august

2021 pr. Teams:

STYRESAK ansv.
Arsplan for RHF-styret TE
RescEU - prosjekt inkl. detajler knyttet til gkonomi RSP/HKM
Virksomhetsrapport nr. 6 HiR/EAH
Felles regionale retningslinjer for bierverv HIR/AME
Oppfelging av internrevisjonsrapport nr 06-2020 Innleie av HIR/AME
helsepersonell i Helse Nord, oppfglging av styresak 12-2021

Nye Helgelandssykehuset, begrepsbeskrivelser, oppfglging av sak HIR
92-2021

Helgelandssykehuset - eksterne henvendelser HIR/AELR
Spgrretimespgrsmal AMK
Oppfglging av styrets vedtak, status for giennomfgring CD/TE
Koronakommisjonens rapport - orientering |B

a) Saksdokumenter til dette styremgtet er planlagt sendt fredag 13. august 2021.

2. Fglgende saker er planlagt for behandling i styret i Helse Nord RHF 29. september

2021:
STYRESAK ansv.
Lgnnsoppgjgr 2021 - resultat HiR
Internrevisjonsrapport 05/21, Ventetidsutvikling og JHA
kapasitetsutnyttelse innen psykisk helsevern for voksne i Helse
Nord, oppsummering
Forskningsaktiviteten i foretaksgruppen, oppfglging av sak 55- TKN
2021
Lgnnsjustering 2021 adm. direktgr TE
Regional utviklingsplan 2023-2038, oppfglging av sak 10-2021 HIR
orienteringssak
Regional utviklingsplan 2035 i Helse Nord - status for arbeidet, HiR
oppfelging av styresak 158-2018
Styringssystem for informasjonssikkerhet, oppfglging av sak 32- JB/IMA
2021
Nasjonal handlingsplan for kliniske studier 2021-2025 og TKN

oppfglging av Riksrevisjonens undersgkelse av kliniske
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behandlingsstudier i helseforetakene (dokument 3:9 (2020-2021),
oppfelging av styresak 54-2021

Ledelsens gjennomgang av virksomheter 2019 - forslag til TKN
forbedring av styringssystemet, oppfglging av styresak 21-2020
Styringsmodell for IKT-feltet i Helse Nord, oppfelging av sak 32- HIR
2021

Roller og ansvar IKT, oppfglging av sak 51-2021 HIR
Nye Helgelandssykehuset - baerekraftanalyse, oppfglging av HIR

styresak 92-2021

Nye Helgelandssykehuset - faglig strategisk utviklingsplan 2021- HIR
2035, oppfglging av sak 92-2021

Persontilpasset medisin i Helse Nord, oppfglging av sak 47-2021 GT

Akuttplasser innen TSB ved Universitetssykehuset Nord-Norge HF | GT
- erfaring, anbefaling av omfang og videre finansiering, oppfalging
av styresak 12-2019

Fagrad for infeksjon, smittevern og mikrobiologi - arlig rapport, GT
herunder status for regionen - oppfglging av styresak 14-2017

Oppfelging av internrevisjonsrapport 06/2019: Ventetid og svartid | TKN/EIH
ved bildediagnostiske undersgkelser i Helse Nord - oppfglging av
styresak 106-2020 og 56-2021

Virksomhetsrapport nr. 7 HiR/EAH
Styrearbeid i helseforetak, veileder for Helse Nord - oppdatering AELR/HIR/TKN
Styrking av helsetjenester i fengsel innen psykisk helsevern og GT

tverrfaglig spesialisert rusbehandling (omradefunksjon)

Styrking av strategisk prioriterte omrader, oppfglging av styresak | HIR/TKN/GT

74-2021

Tarmkreftkirurgi - Helgelandssykehuset HF - oppfglging av GT
styresak 112-2020 og 123-2020

o-sak

Styringsmodell for anskaffelser, oppfglging av sak 32-2021 HIR/RSA
Riksrevisjonens undersgkelse av HIR/]B

helseforetakenes forebygging av angrep
mot sine IKT-systemer - regional plan for lukking av svakheter,
oppfelging av sak 32-2021

Oppfelging av Internrevisjonsrapport 08/2014: Strykninger av TKN/EH
planlagte operasjoner i Helse Nord, jf. styresak 20-2015 og 45-
2016/3, oppfelging av revisjonsutvalgets mgte 07FEB2019 - sak

04/19
Nye Helgelandssykehuset - tomteutredning HIR
Oppfelging av internrevisjonsrapport nr. JB/IMA

11/20, behandling av personopplysninger i
Helse Nord, oppfglging av sak 33-2021

Nye Kirkenes sykehus - endelig evalueringsrapport HiR/LAM
Nasjonal strategi for BIM HIR
(Bygningsinformasjonsmodellering/Digitale modeller av bygg)

Anskaffelse rehabilitering - mandat HIR
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Arealer til psykisk helse og rusbehandling - konseptfase og valgav | HIR/LAM
tomt, UNN - Tromsg, tidsplan, oppfglging av sak 91-2021

a) Saksdokumenter til dette styremgtet er planlagt sendt fredag 17. september
2021.

b) Oversikt over aktuelle saker til dette styremgtet er forelgpig ikke gjennomgatt
med adm. direktgr og derfor seerdeles tentativ...
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HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 diverse Bodg, 6. september 2021

RBU-sak 91-2021 Referatsaker

Vedlagt oversendes kopi av fglgende dokumenter:

1. Referat AU-RBU 6. september 2021
Mgtereferat fra Ungdomsradet UNN HF 28.05.2021
Mgtereferat fra Brukerutvalget UNN 09.06.2021 - oppdatert 12.07.21
Mgtereferat fra Ungdomsradet Finnmarkssykehuset HF 02.06.21
Referat Brukerutvalget Finnmarkssykehuset HF 10.06.21
Referat mgte Brukerutvalget Nordlandssykehuset 02.09.21
Referat mgte Brukerutvalget Nordlandssykehuset 15.06.21
Barneavdelingen i Hammerfest

XN DN

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til 4 fatte fglgende vedtak

Framlagte saker tas til orientering

Bodg, 6. september 2021

Cecilie Daae
Adm. direktgr

Vedlegg
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HELSE NORD

Protokoll
Varref.:2021/1015-3 Referent/tlf.: Sted/Dato:

0123 Hilde Normann, 75 51 29 00 Bodg,06.09.2021
Mgtetype: Mgte i arbeidsutvalget til Regionalt brukerutvalg
Mgtedato: 06 september 2021, kl 13.30-15.30.

Mgtested: Teams-mgte

Neste mgte: 14. september 2021 - Regionalt brukerutvalg
Tilstede

Navn: Mgtt: Tittel: Organisasjon:

Knut Hartviksen (til 13.30) X leder, RBU FFO

Laila Edvardsen X nestleder, RBU | FFO

Nikolai Raabye Haugen X medlem Unge funksjonshemmede

Kari Bgckmann X seniorrddgiver = Helse Nord RHF

Hilde Normann X konsulent Helse Nord RHF
Forfall

Navn: Tittel: Organisasjon:

Gunhild Berglen medlem FFO

Saksliste:

e RBU-AU sak 19/2021 Gjennomgang av saksliste til RBU mgte 14. september
e RBU-AU sak 20/2021 Gjennongang av plan for todagerssamling

e RBU-AU sak 21/2021 Eventuelt

Postadresse: Besgksadresse: TIf.: 7551 29 00 www.helse-nord.no
Helse Nord RHF Sjggata 10 Faks: 755129 01 postmottak@helse-nord.no
8038 BOD@ 8006 BOD@ Org.nr.: 883 658 752
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RBU-AU-sak 19-2021 Gjennomgang av saksliste til RBU mgte 09 juni
Vedtak:
RBU-AU godkjenner sakslista for mgtet 14. september

RBU-AU-sak 20-2021 Gjennongang av plan for todagerssamling

Vedtak:
RBU-AU godkjenner plan for todagerssamlingen, og ber sekretariatet ta hensyn til
innpill fra AU.

RBU-AU-sak 21-2021 Eventuelt

Ingen saker pa eventuelt

Bodg, den 6. september 2021

godkjent av Laila Edvarsen,
den 6. september 2021

Laila Edvardsen
RBU-nestleder
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DAVVI-NORGGA UNIVERSITEHTABUOHCCEVIESSU

® UNIVERSITETSSYKEHUSET NORD-NORGE | ﬁ

M@TEREFERAT

Ungdomsradet ved Universitetssykehuset Nord-Norge HF (UNN)

Mgtedato:  Onsdag 28.05.21

Mgtested:  Bupa R-138

Tilstede: Medlemmer: Mathias Halvorsen leder, Johanne-Kristine Mortensen, Surajja
Zeynalli, Kamilla M. Sgrensen

Koordinatorer: Mariann Sundstrgm, Marit Nordmo og Elisabeth M. Warvik (referent)

Forfall: Iben Einan (pause), Kamilla Hammari Olsen, Ola Ass Hansen (pause), Regine
Elvevold, Magnhild Hjelme

Saksliste:
UR 13/21 Godkjenning av referat fra 190321

Referatet ble gjennomgatt. Referat godkjent.

UR 14/21 Diverse saker

Helsefellesskap: Oppstartsmgte kalt Partnerskapsmgte ble giennomfert 220421.
Ungdomsradet pa UNN deltok som observatgr. Et slikt mgte skal avholdes arlig.
Helsefellesskapet er en viktig arena for UR i og med at UR har stemmerett, og at dette er
hovedarenaen for samarbeidet mellom UNN og kommunene. | vart mgte tok vi fram
Ishavserklaeringen for 2021-2023 — felles erklzering for partnere i Helsefellesskapet Troms og
Ofoten. Av den framgar fglgende: Partene skal satse pa felles innsats for helsetjenester til
personer med sammensatte behov, satse pa forebygging og egenmestring som en viktig del
av innbyggernes helsetjeneste, satse pa felles innsats for a sikre nok helsepersonell med
riktig kompetanse i alle ledd av helsetjenesten. Ungdomsradet har stemmerett i Strategisk
samarbeidsutvalg som mgtes 7-8 ganger pr ar. UR vil stille med fast representant som har sin
faste vara, samt at koordinator ogsa vil stille ved behov. Det er (godt) honorar for a delta og
vi undersgker det praktiske rundt dette.
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Deltagelse i diverse saker — orientering fra medlemmer: Johanne deltar i forskningsprosjekt
for bruk av videokonsultasjoner. Det har vaert ett mgte. | prosjektet gnsker de erfaring og
tanker rundt bruk av vk-konsultasjoner. Det er planlagt videre mgter, og det er vektlagt
fokus pa brukermedvirkning. | prosjektet gnsker de a lage sma informasjonsvideoer.
Johanne og Surajja er med i et annet prosjekt som heter Helse i arbeid ung: Helse i arbeid
skal tilpasses ungdom og ser inn i videregaende skole. Fokus er 3 hindre frafall i
videregaende skole. De deltar innledningsvis i planleggingsfasen og skal delta i evaluering til
slutt.

Johanne har deltatt i workshop knyttet til en studie for Bl-studenter hvor ungdommer har
delt av sine erfaringer. (Dette) Studien handler om og henger sammen med hvordan
ungdommene kan delta i Helsefellesskapene.

Mathias har deltatt pa mgte om ny strategi for UNN. Forsknings- og utdanningssjef Einar
Bugge presenterte sy strategi og noterte seg innspill fra UR UNN.

Kamilla S har deltatt pa UPS — fokusomrade var mobbing i personalstab, og vurdering av bruk
av erfaringskonsulent. Spennende sak som kan fa stor effekt pa behandling.

Kamilla er og med i prosjektet «Involvert» ved RKBU.

Orientering fra dialogmgte med styret v/Mathias: Det var godt mottatt at UR deltok i
styremgtet. Tema som ble tatt opp av UR UNN var overgangen fra barne- og
ungdomsmedisin til voksenmedisin. Et annet tema var ordningen med kontaktlege. Styret
skulle ta momentene til etterretning.

UR 15/21 Mgte med Pasient- og brukerombudet (POBO) Odd Arvid Ryan og Eli Asgard

Odd Arvid Ryan presenterte kort hva POBO er opptatt av. Odd Arvid og Eli presenterte seg.
En utfordring POBO har er a na fram til ungdommer. Dette ser de ved at de far fa
henvendelser fra ungdommer. A endre dette er et nasjonalt satsningsomrade. De fleste
henvendelser handler ikke om generelle tema, men veldig konkret erfaring den enkelt har i
megte med for eksempel tilbud pa helsetjenester eller avslag.

For mange og saerlig unge er det en jungel av informasjon man skal fa tak i. Det kommer
stadig endringer i informasjon og endringer i rettigheter.

POBO har jobbet med sine nettsider og tenker en satsning mot 1.linjetjenesten primeert.
Innspill fra UR: Det bgr lages en brosjyre for ungdommer som gis ved start av behandling.
Arena hvor POBO kan treffe ungdom endres relativt hyppig, men nettstedet Ung.no er et
etablert samarbeid.

Forslag: POBO bgr samle og forklare de ulike stegene mht ungdommers ulike juridiske
rettigheter. Et tips er a ansette erfaringskonsulent hos POBO.

Kommunikasjon har hgyt fokus. POBO tenker at apningstider ma vurderes ut fra
tilbud/etterspgrsel. Videre at hvilken kommunikasjonskanal som velges har betydning. Et
spgrsmal er om POBO skal kunne dra ut til brukerne? Nettsiden ble etablert i mars og er
under utvikling. POBO skal ha lokal kjennskap til helsetjenesten og kunnskap om sitt omrade.
De kjenner UNN godt. POBO har planer om 3 etablere brukerrad hvor en ungdom er tenkt
inn.
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Faglig nasjonalt fokusomrade 2021 — Gjgre ordningen med POBO kjent for unge mellom 16-
20 ar. Denne satsningen vil nok ogsa gjelde videre for 2022. POBO har i sin arsmelding satt
fokus pa kontaktlege og utfordringer med bytte av behandler. POBO tenker at a formidle
pasienterfaringer kan vaere viktig. Til hgsten planlegges et brukerseminar med fokus pa
unge.

UR 16/21 Se film om Helsefellesskap

Johanne og Regine har veert med pa a lage en film. Johanne snakker om Helsefellesskapene.
Regine om sine erfaringer rundt overgang fra barn/ungdom til voksenbehandling. Veldig bra
og tydelig hvor de far fram gode momenter og eksempler.

UR 17/21 Rekruttering og brukerbank

Rekruttering av brukere til prosjekter og til Ungdomsradet er krevende og UNN har planer
om a lage en brukerbank av personer med relevant erfaring. Saken ble drgftet.
Ungdomsradet burde gjgre seg bedre kjent pa for eksempel skoler. Det bgr vaere stand pa
verdensdagen for psykisk helse. Der kan UR ha et malrettet tema, samt ta med behovet for
rekruttering. Fokus pa engasjement, bli sett og hgrt, det a bidra og positiv sammenheng mot
psykisk helse. Tvibit er og en arena hvor vi kunne hatt en stand. Det er utfordrende a finne
aktuelle kandidater. | s8 mate er det viktig a si hva ungdomsradet jobber med. Det ma lages
en presentasjon, for eksempel en film. Filmen bgr sendes ut til skolenes elevrad. En kort
power point kan og virke. En representant for ungdomsradet kan holde innelegg pa
Verdensdagen for psykisk helse. Tema nettopp betydningen av a delta og fa bidra, og at
dette er positivt for psykisk helse.

Beslutning: Vi lager pop up plakater hvor hver enkelt ved siden av sitt bilde sier en til to
setninger de brenner for, eller hva de deltar pa for UR. Dette materialet kan ga pa skjermer
rundt omkring. Frist for a levere er to uker. Send til Mariann via e-post.

Det er sendt ut henvendelse til alle ansatte/behandlere i klinikken i april og mai for a fa hjelp
til rekruttering.

UR 18/21 Honorering av brukerrepresentanter — saerlig fokus pa ungdommer
v/Elisabeth

Det finnes retningslinjer for honorering av brukerrepresentanter for Brukerutvalgene i Helse
Nord. Da vi fikk ungdomsrad ble det ikke laget retningslinjer for felles honorering i regionen.
UNN har forsgkt seg litt fram rundt honorering av ungdommer. Saken ble drgftet ut fra
punkter mottatt i april i ar i Helse Nords notat «Regional harmonisering av honorering av
brukerrepresentanter i Helse Nord».
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UR UNN kommer til 8 melde fglge punkter tilbake i saken: Foretakene ma tilfgres midler som
sikrer at niva pa honorering ikke gar ut over planlagt aktivitet, mgtegodtgjgring, kost, losji og
skyss ma tydeliggj@res, godtgjgrelse pr mgte fungerer godt men i tillegg bar leder og
nestleder fa en fast sum, gapet mellom satser for medlemmer av BU ma lukkes enten ved at
de gar noe ned, eller ungdomsrepresentanter betydelig opp, tapt arbeidsfortjeneste er
aktuelt for ungdomsradene ogsa, det bgr skilles mellom satser for de over og under 18 ar,
dersom ungdommer ma forberede seg til for eksempel 3 holde innlegg sa ma tid medgatt til
forberedelse vurderes utbetalt. Det er viktig at man unngar konflikt mellom aktivitetsniva og
kostnader til drift av ungdomsradene. Elisabeth melder tilbake til Helse Nord innen fristen
190621.

UR 19/21 Horingssak — Ny strategi for UNN v/Elisabeth

For tiden jobber UNN med a utarbeide en ny strategi for perioden 2021-2025. En strategi
skal vaere retningsgivende for virksomheten. Ungdomsradet leder Mathias Halvorsen var
invitert til hgringsmgte 120521. Leder for Fag og kvalitetssenteret Einar Bugge la fram
strategien og fikk innspill.

UNN har fire hovedoppgaver: Pasientbehandling, utdanning, forskning og pasient- og
pargrendeopplaering. | strategien Igftes det fram fem satsningsomradet hvor mal og tiltak
framgar i strategien: Pasientperspektiv i alt vi gjgr, medarbeideren er var viktigste ressurs,
UNN er universitets- og regionsykehus for hele Nord-Norge, vi er apne om prioriteringer, Vi
er en synlig og forberedt samfunnsaktgr. Visjon framover: Med pasienten for pasienten.
Verdiene framover: Kvalitet, trygghet, respekt og lagspill.

UR 20/21 Vi sjekker aktuelle nettsider — de andre radene osv

Saken var nevnt helt kort. Johanne har tatt en kikk pa noen sider. Vi oppfordrer alle til a se
etter aktuelle tema og melde til en koordinator.

UR 21/21 Diverse saker i prosess

Saken utgikk. De fleste aktuelle saker er med i referatet pa andre saksnummer.
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UR 22/21 Eventuelt

Ny logo UR UNN: Medlemmene har hatt en prosess for a komme med ide til ny logo. Det er
viktig at ny logo passer hele alderssammensetningen og inkluderer UNN sin profil. UR UNN
har mottatt et forslag fra Kommunikasjonsavdelingen som ble drgftet. Forslaget stgttes ikke.
Koordinator tar kontakt med Kommunikasjonsavdelingen for videre avklaring.

Kick off Nye UNN Narvik: Mgtet er planlagt til 170621 kl 13-15.30. Ungdomsradet er invitert
til denne workshopen for a starte arbeidet med a realisere ambisjonene om mer helhetlige

og samordnede pasientforlgp. Fokus pa pargrende spilles inn. Hensyn til alder spilles inn. En
representant fra radet deltar, Kamilla Mari Sgrensen.

Vararepresentant til Helsefellesskapsmgtene: Vi satser pa at nye medlemmer vil kunne innga
som vara. Det er avtalt at koordinator vil fglge med mgtene hvis representant mangler

framover.

Mgte med administrerende direktgr i Helse Nord 7.juni: Koordinator deltar.

Neste mgte i UR UNN: Tentativt slutten av august
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® UNIVERSITETSSYKEHUSET NORD-NORGE | ﬁ

DAVVI-NORGGA UNIVERSITEHTABUOHCCEVIESSU

M@TEREFERAT

Brukerutvalget ved Universitetssykehuset Nord-Norge HF (UNN)

Mgtedato: Tirsdag 09.06.2021 kl 09.00- 15.00
Mogtested: Mgterom D1-707
Tilstede: Medlemmer: Kirsti Baardsen (leder), Paul Dahlg (nestleder),
Hans-Johan Dahl (forlot kI 11.00), Nina Nedrejord (digitalt),
Terje Olsen, Merete Krohn, Merethe Saga Lgnnum, UIfJ
Bergstrgm, Mildrid Pedersen, Thomas Engelskj@n
Fra adm.: Administrasjonssjef Ingrid Lernes Mathiassen
Administrasjonsulent Hilde A. Johannessen (referent)
Forfall Siv-Elin Reitan, Ingolf Kvandahl
Saksliste
BU-22/21 Godkjenning av innkalling og saksliste
Innkalling og saksliste ble giennomgatt.
Vedtak Brukerutvalget godkjente innkalling og saksliste.
BU-23/21 Godkjenning av referat fra Brukerutvalgets mgte 20.04.2021
Referatet ble giennomgatt.
Vedtak Referatet ble godkjent.
BU-24/21 Samvalg — orientering fra K3K og Samvalgssenteret

Konstituert avdelingsleder ved Samvalgssenteret, Anne Regine Lager,
orienterte litt overordnet om hvor langt arbeidet med Samvalg har
kommet generelt i UNN og landet for gvrig. Noen av innspillene fra
Brukerutvalget ble tatt med i arbeidet med samvalg, blant annet:
Innkallingsbrev - brosjyre om rettigheter er na vedlagt i brev fra
Utredningspoliklinikken, brukere er med i utvikling av verktgy, og det
er fokus pa Klart Sprdk.
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Klinikksjef ved Kirurgi,- kreft- og kvinnehelseklinikken (K3K), Rolv-Ole

Lindsetmo, orienterte om arbeidet som gjgres i K3K og piloteringen

der:

Utredningspolitikken og samvalg i K3K:

1. Strategi og ledelse. Klar og tydelig leder er viktig.

2. Oppleering alle ansatte. Undervisning av samvalg, (felles) e-leering

3. Strukturelle endringer. Informasjon om samvalg i alle ledd i
behandlingen.

4. Forberedte pasienter. Brosjyre i brev; samvalgsveiledning fra
forlgpskoordinator.

Se forgvrig vedlegg.

Vedtak: Brukerutvalget takker for informasjonen om samvalg og utviklingen av
dette i UNN og mellom regionene. Brukerutvalget forventer at
ordningen implementeres pa alle sykdomsomrader, og at den stadig
vedlikeholdes. Brukerutvalget vil oppfordre sine medlemmer a bidra til
at ogsa helseorganisasjonene bidrar til 3 spre kunnskap om samvalg.

BU-25/21 Strategisk samarbeidsutvalg SSU (0SO)

Nestleder Paul Dahlg orienterte fra strategisk samarbeidsutvalg SSU

(OSO). Den 22.04.2021 ble Helsefellesskap opprettet. Konstruksjonen

er tredelt:

1. Overordnet helsefellesskapsmgte 1-2 ganger i aret.

2. Strategisk samarbeidsutvalg SSU (erstatter tidligere OSO).
Sekretariatet for SSU er ikke pa plass.

3. Faglige samarbeidsutvalg (erstatter KSU til en viss grad).
FSU har ikke avklart hvordan organsieringen blir.

Vedtak: Brukerutvalget takker for informasjonen. BAU vil i sitt neste mgte ha
en gjennomgang av utvalgene som er underlagt Helsefellesskapet.

BU-26/21 Direktgrens time
Fag- og kvalitetssjef Haakon Lindekleiv var stedfortreder for
viseadministrerende direkt@gr Marit Lind og svarte ut fglgende:
Kontaktlegeordningen:
Det vil alltid veere behov for en god og helhetlig koordinering for alle
pasienter. Det arbeides hardt med 3 sikre at pasienter med koordinert
behov og behandling far kontaktlege.

Ventetid ved utsatte operasjoner - Det er kjent at flere av pasientene
som fdr utsatt operasjon, ofte ma faste i flere dager. Hva gjgres med
dette?

Det jobbes aktivt med a redusere ventetiden i forhold til operasjoner,
spesielt hofteleddsbrudd som har lang ventetid. Plan for planlagte
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operasjoner kan vaere litt for statisk, og det er behov for a se naermere
pa dette.

KVAM-utvalget i NOR-klinikken har Igftet denne saken opp, og satt
fokus pa hvorfor det er sa lang ventetid pa enkelte typer operasjoner
(eks hofteleddsbrudd/brystkreft). Har det noe a gjgre med status?
Viktig at Brukerutvalget fglger med pa dette.

BU har tidligere hatt oppe sak om pasientsikkerhet, organisering av
akuttmottaket og status i arbeidet pd mottaksmedisin (dialogmgtet
2019). Hva har skjedd i saken etter dette?

Fagsjef orienterte om at UNN har utdannet sine to fgrste
mottaksmedisinere og arbeidet med a styrke mottaket.

Forlgpskoordinator i spesialisthelsetjenesten

Helse omsorgstjenesteloven sier at kommunene skal ha en
forlgpskoordinator i spesialisthelsetjenesten. Denne skal samarbeide
med kommune og sykehus.

Sparsmdl fra Martin Moe: Haakon Lindekleiv redegjorde for at det var
rammeavtaler pa visse typer insulinpumper. Ved behov for de mest
avanserte pumper med automatisk regulering av insulintilfgrsel blir
dette nd individuelt vurdert.

Vedtak: 1. Kontaktlegeordningen er en rettighet for pasientene. Brukerutvalget
forventer fokus pa at dette fglges opp, ogsa med hensyn til at ingen
«faller mellom to stoler», og med hensyn til IKT og registrering.

2. Utsatte operasjoner og ventetid er et tema Brukerutvalget fortsatt
vil ha fokus pa. Det gjelder tiltak for a hindre utsettelse og lavest mulig
ventetid ved pakommende utsettelser. Brukerutvalget gnsker i Igpet
av hgsten en orientering om utviklingen pa de omrader der UNN scorer
darligst pa ventetider pa nasjonale undersgkelser.

3. De fgrste spesialister i akuttmedisin er utdannet. Brukerutvalget
hilser dette velkommen og forbereder fokus pa a rekruttere flere.
Organiseringen av akuttmottaket er svaert viktig ogsa for
pasientsikkerhet og Brukerutvalget vil fortsatt fglge utviklingen pa
dette omradet for hele UNN.

4. Brukerutvalget er orientert om ordningen med forlgpskoordinatorer.
Brukerutvalget forventer at samordning av forlgpskoordinatorer i
sykehuset og kommunen blir et tema i Helsefellesskap for Troms og
Ofoten.

BU-27/21 Brukerperspektiv om videokonsultasjon
Saken er utsatt.

3

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 254 av 309



BU 28/21 Orientering fra Barne- og ungdomsklinikken
Klinikksjef ved Barne- og ungdomsklinikken, Elin Gullhav, orienterte:
Hvordan klinikken er organisert
Barne- og ungdomsavdeling, avdeling avdeling for psykiatri og klinisk
genetisk avdeling. BUK har psykiatrivirksomhet rundt om i
opptaksomradet, dvs Harstad, Narvik, Nordreisa og Sg¢rreisa.
Aktivitetstilbud for pasientene er bra, men arealene kunne veaert bedre.
De kjpper utstyr og leker for pengegaver de mottar.

Foreldre pa sykehuset - trekker dere inn familie — s@sken

Familien ses pa som en del av behandlingen, og minst en pargrende
deltar. Egen kontakt i klinikken for sgsken som pargrende. De har en
arlig sgskensamling pa barnehabiliteringsavdelingen. Oppfglging for
pargrende og sgsken for psykisk helse og rus pasienter er ikke godt nok
fulgt opp. Dette ma det settes fokus pa.

Skoletilbud

Skole for barn og ungdom (SMl-skolen). BUK gir skoletilbud/
tilrettelegging til alle skoletrinn; fra grunnskole til og med
videregdende.

Fleksibilitet mht alder og funksjonsniva

Overgangen fra barn til voksen er stor. Fra a vaere totalt ivaretatt som
barn, er de henvist til mange ulike avdelinger som voksen. Det jobbes
konkret med arbeidet om en god overgang fra barn til voksen i CP-
gruppen. Resultatet kan bli en fremtidig mal for alle.

Bemanning og kompetanse
Det er vanskelig a fa ansatt spesialister i alle fagfelt, ogsa i distriktene.
Det arbeides med tiltak for a rekruttere og beholde leger.

LMS (leerings- og mestringssenter)

BUP har et samarbeid med LMS. LMS arrangerer kurs, og BUP stiller
med fagfolk. Det er kurs innenfor ulike kroniske sykdommer.
Brukerutvalget savner kurs vedrgrende astma, og dette vil bli fulgt opp.

Samisk sprak og kompetanse og kulturforstdelse

BUK har to ansatte som er samiske, barnelege og sykepleier. De har
ogsa blant annet samiske leker og en egen vegg som er samiskinspirert.
De skal tilby tolk til alle som @gnsker det. Innspill fra Brukerutvalget: Bgr
se det fra den andre siden, at det er den ansatte som trenger tolk.

Vedtak Brukerutvalget takker for orienteringen og oppfordrer til at det holdes
kurs ved LMS for pargrende innenfor psykisk helse og rus, spesielt med
fokus pa s@sken, i tillegg til kurs for astma og allergikere.
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BU 29/21 Psykisk helse- og rusklinikken
Klinikksjef Eirik Stellander ved Psykisk helse- og rusklinikken orienterte.
Klinikken har utfordringer med rekruttering av fagfolk, og ma utdanne
sine egne. Nar det nye sykehusbygget star ferdig, vil dette gjgre
arbeidsplassen mer attraktiv. Det nye sykehuset vil ogsa bedre
muligheten til 8 ivareta pargrende pa en bedre mate.

FAKT-team: Fglger opp andre som trenger oppsgkende ambulerende
tjenester og som faller gjennom det eksisterende tilbudet. Prosjektet
er nylig startet opp, og har allerede flere pasienter. Dette er et
samarbeid mellom kommune og spesialisthelsetjenesten. Avdelingen
er plassert i byen med tanke pa a vaere naermere malgruppen, for a
folge opp og samtidig drive oppsgkende virksomhet.

Vedtak Brukerutvalget er glad for orienteringen om FAKT-team og utvidet
oppsgkende tjeneste. Brukerutvalget ber om at det settes fokus pa
pargrende i tillegg til at det fortsatt ma settes fokus pa rekruttering og
stabilisering av ansatte.

BU-30/21 Regionale retningslinjer for honorering av brukerrepresentasjon pa
systemniva
Helse Nord RHF gnsker innspill fra regionens brukerutvalg og
ungdomsrad i arbeidet med revisjon av regionale retningslinjer for
honorering av brukerrepresentasjon pa systemniva. Innspillene skal
sgrge for at en revisjon hensyntar de viktigste opplevede utfordringene
knyttet til dagens ordning. Innspill fra Brukerutvalget UNN:

1. Honorering av forberedelsestid i mgter som brukere ma delta i.
Nar det er et urimelig forhold mellom tid for forberedelse i forhold
til mgtetid, ma dette honoreres saerskilt.

2. Honorering for forarbeid og etterarbeid, med fastsatt tid.
Harmonisering med statens regulativ. Nar det forventes aktiv
deltakelse som skriving, ma dette honoreres som forarbeid.

3. Samme honorar for fysiske og digitale mgter.

Tilsynsgodtgjgrelse og barnepass.

5. Opprettholdelse av honorering pr mgte slik dagens ordning er.
Mgter som gar over to dager, honoreres for begge dager som i dag.

b

Vedtak Brukerutvalget har kommet med fem innspill og administrasjonen
formidler innspillene til Helse Nord RHF.

BU-31/21 Orienteringssaker
BU-31/21-1 Rapportering fra prosjekter og arbeidsgrupper
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. Aktivitet/Prosjekt Ansvarlig 2020-2022 | Status/ merknader

Styretved UNN Kirsti Baardsen
Paul Dahlg vara
2 Kvalitetsutvalgeti UNN Kirsti Baardsen
Merethe S Lgnnum vara
3 Prostatasenteret ved UNN Hans Johan Dahl Utvalget i dvale i koronatiden.
Ulf J Bergstrgm vara
4 Strategisk Samarbeidsorgan - SSU Paul Dahlg Endret navn i mgte 22.4.2021
( Tidligere OSO - Overordnet Kirsti Baardsen vara (Partnerskapsmgtet)Paul
Samarbeidsorgan) referert | mgtet 09.06.221
5 Sykehusapotekets brukerutvalg Terje Olsen Helse Midt gnsker samarbeid —
Nina Nedrejord vara fellesstrategi om
utsalg,forsyningssikkerhet.
Skal ha mgte om de gnsker
fellesmgter innimellom.
6 Parkeringsutvalget Merete Krohn Tar opp sak mht HC-parkering i
Mildrid Pedersen vara neste mgte. BU fikk full stgtte
for innspill : Vedtak- fjerning av
underskilt, side-bakheissystem,
gkt til 4 t pa korttidsparkering
7 Pasientsentrert helsetjenesteteam Merethe Saga Lgnnum Stormottakersatsingen. Adm.
Samme som 35 Ulf J Bergstrgm sjekker om det skjer noe.
Marit Stemland vara Ferdig? Gro Berntsen.
8 Nye UNN Narvik Styringsgruppe: Opprettet en liten undergruppe
Siv Elin Reitan av brukerrepresentanter
Esben Haldorsen vara Driftsleder i Narvik lager forslag
Prosjektgruppe: til koordinatorstilling. Gir
Anita Fjellfoss, Narvik tilbakemelding til BU.
Brukerrepresentanter: Orienteringsmgte om
Esben Haldorsen uteomrader.
Cathrin Carlyle
Marit Myklevoll
9 Kvam utvalg Akuttmedisinsk klinikk Nina Nedrejord Klinikksjef Jon Mathisen
Terje Olsen vara
10 Kvam utvalg Diagnostisk klinikk Terje Olsen Klinikksjef Kate Myreng
Kirsti Baardsen vara Utsettelser pga pandemien.
Fordele oppgaver mellom UNN-
sykehusene der det er ledig
kapasitet ?Gjelder spesielt
rgntgenavd. Det jobbes med a
finne Igsninger.
11 Kvam utvalg Hjerte- og lungeklinikken Hans- Johan Dahl Klinikksjef Kristian Bartnes
Mildrid Pedersen vara Adm. sjekker hvorfor ikke vara
far innkalling.
12 Kvam utvalg NOR klinikken Merete Krohn Fung.klinikksjef Karl Ivar

Merethe S Lgnnum vara Lorentzen (Klinikksjef Bjgrn

Yngvar Nordvag i permisjon)
Utvalget fungerer veldig bra.
HMS-handlingsplan.
Diskuterer om KVAM-grupper
skal helt ned pa sengepostniva.
Utvalget fungerer bra.
Innfgring av pappsugergr, se
egen epost fra Merete K.

13 Kvam utvalg Psykiatri- og rusklinikken Nina Benjaminsen Klinikksjef Eirik Stellander.
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14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

26

28

29
30

Kvam utvalg Operasjons- og
intensivklinikken

Kvam utvalg Barne- og ungdomsklinikken
Kvam utvalg Kirurgi, - kreft og

kvinnehelseklinikken

Kvam utvalg Medisinsk klinikk

Utvikling av sykepleiernes praksisstudier

Prosjekt arealplan UNN Harstad

Pasient-app saken HN FRESK

Ungdomsradet
Frivillighetsrepresentant i
Frivillighetsgruppen

Helse | Arbeid

Samhandlingsforum for somatikk i
UNN Tromsg

UNN Harstad

UNN Narvik

(endres til Faglig Samarbeidsutvalg?)
Etablering av robotassistert PCI

Klinisk etisk komite
Ref.gruppe for behandlingshjelpemidler

Strategisk plan for utvikling av kliniske
fagomrader i NOR og K3K

Merethe S Lgnnum vara

Merethe Saga Lgnnum
Nina Nedrejord vara

Ungdomsradet

Nina Nedrejord

Terje Olsen

Ulf Jack Bergstrgm vara

Mildrid Pedersen
Siv-Elin Reitan vara

Nina Nedrejord

Arvid Eliseussen
Ulf Jack Bergstrgm vara

Martin André Moe
fortsetter

Kirsti Baardsen
Terje Olsen

Nina Nedrejord vara

Mildrid Pedersen
Terje Olsen vara
Paul Dahlg

Kirsti Baardsen vara

Nina Nedrejord

Terje Olsen
Kirsti Baardsen vara
Martin Moe
Kirsti Baardsen
Paul Dahlg vara

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste

Pasientvelferdsmidler. 4 stk i
arb.gruppe som skal starte
dette. Prioritering hvem som
skal sgke, kulturavd.skal
involveres. To BU-repr.

Kontakt med Nina og Merethe
for oppfalging til BU.

Klinikksjef Eva- Hanne Hansen
@nsker & kutte faste besgkstider

Klinikksjef Elin Gullhav

Veert pa et mgte.

Klinikksjef Rolv Ole Lindsetmo.
Kontaktperson Merete
Andreassen.

Arbeides med strategi.
Klinikksjef David Johansen
Mgte: Grundig info om
inernrevisjon i UNN. Innfgring av
Husleiesystem (HOD) internt i
sykehusene.

Ingenting skjer. Adm.sjekker om
den fortsatt eksisterer.
Kommunen har overtatt lead pa
prosessen. Nytt helsehus i
Harstad som skal bygges og
dette er kommunalt
hovedanliggende. Skriv til styret
UNN og bedt om ervervelse av
tomt til Helsehus og park.hus.
Martin finner ut om den er
avsluttet eller ikke.

Avventer situasjonen. Nina veert
i kontakt med Nina Moe-Nilssen.

Ikke skjedd noe i
arbeidsgruppen. Mildrid sjekker.
Usikkert om disse blir viderefgrt,
men det er fortsatt mgter.

Har vaert et mgte. Stoppet pga
korona.
Mgtene gar sin gang.

Diabeteshjelpemidler. Aktiv.
Prgve pa en fornuftig fordeling
av de tre UNN-lokaliseringer -
hvor skal behandling plasseres.
Kartlegging av behov for utstyr
og ansatte pa de ulike
lokalisasjonene.

BU mener at det ma vaere
samlet fagmiljp slik at
kvaliteten for pasientene sikres.
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32

33

34

35

36
37

40

NOR er ganske ferdig med a
utrede sitt, K3K er ikke ferdig.
Skal presenters samlet.

Styringsgruppe for Nybygg psykisk helse- Merethe Saga Tor-Arne Hanssen.

og rusbehandling i Tromsg - konseptfase Lgnnum Over i ny fase — konseptfase.
Vaert heftig aktivitet.

KSU - Fagrdd for Akuttmedisinsk tjeneste Hans-Johan Dahl Vil sannsynligvis bli viderefgrt
som en SSU.

KSU 1/2020 - Helhetlig gjennomgang av Merete Krohn Prosjektet er utsatt.

tjenesteavtale 2

Stormottakersatsingen Ulf J Bergstrgm Fortsatt usikker pa hvordan en

Samme som 7

Merete S Lonnum best kan bidra, da det er flere (i
alle fall fem) prosesser som
foregar samtidig.

Hvor kan han yte mest?

Revisjon av UNNS overordnede strategi Merethe S Lgnnum Ganske ferdig.

Pingvin TV — kulturavdelingen Merethe S Lgnnum Tilbakemelding til kulturavd:

Ta kontakt med FFO, evnt andre
organisasjoner for innspill.
Har ikke hgrt noe fra de.

Ressursgruppa for Nina Nedrejord Starter opp igjen i august.
spesialisthelsetjenester til den samiske

befolkningen

Vedtak

BU 31/21-2

Vedtak

BU-32/21

Vedtak

BU 33/21

Brukerutvalget vedtar endringer i representasjon og sekretariatet
felger opp der det er aktuelt. De enkelte representantene fglger opp
sine prosjekt.

Ny overordnet strategi for UNN
Det var ikke behov for noen ny giennomgang av strategien.

Brukerutvalget er positiv til strategien og har registrert at deres innspill
er tatt med.

Referatsaker
Fglgende vedlegg fremlegges:

1.Referat fra mgte i Brukerutvalgets arbeidsutvalg, 3.5. og 31.5.2021
2.Referat fra mgter i Kvalitetsutvalget, 4.5.2021

3.Referat fra mgter i BU Nordlandssykehuset, 15.04.0g 12.05.2021
4.Protokoll fra mgte i Regionalt Brukerutvalg, 15.04. og 12.05.2021
5.Referat fra mgte i BU Helgelandssykehuset 21.05.2021

Brukerutvalget tar referatsakene til orientering.

Diskusjon

Innspill fra BU til BAU om saker til BU:

8
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Den nye strategien har ekstra fokus pa barn som pargrende.

Forslag til Direktgrens time:

- Barn som pargrende der foreldre er syk (pasient)
Er det opp til hver enkel klinikk a fglge opp dette, eller finnes det
rutiner. Det er ikke sikkert barnet er ferdig med sykdommen selv
om foreldreren er fristmeldt. (Barnebarn som pargrende)

- Distriktstjenester, hvordan videreutvikles disse. Utvikling stagnert i
forhold til ny ambulering.

- Nye teknologsike muligheter - er dette et tema eller har det stagnert.

Vedtak Innspillene tas med til neste mgte | BAU.

BU-34/21 Eventuelt

Kirsti Baardsen (sign.) Hilde A Johannessen(sign.)
leder sekretaer

Referatet godkjennes endeligi BU-mgte 9.6.2021.Kopi til:

- Helse Nord RHF ved Regionalt Brukerutvalg, 8038 Bod@

- Brukerutvalget Nordlandssykehuset, Postboks 1480, 8092 Bodg

- Sissel Eidhammer, Nordlandssykehuset

- Brukerutvalget Helgelandssykehuset, Postboks 601, 8607 Mo | Rana
- Brukerutvalget Helse Finnmark, Sykehusveien 35, 9616 Hammerfest
- Brukerutvalget Sykehusapoteket, Postboks 6147,9291 Tromsg

- Pasient og brukerombudet i Troms, Fylkeshuset, 9296 Tromsg

- Pasient- og brukerombudet i Nordland, Statens Hus, 8002 BOD®

- Pasient- og brukerombudet i Finnmark, Hamnegt. 3, 9600 Hammerfest
- Klinisk etikkomite UNN v/Bard Forsdahl

- Leerings- og mestringssenteret, UNN v/ Kristin Lernes

- Kreftforeningen ved Wenche P Kjglas

- Ungdomsradet UNN ved Elisabeth Warvik

9
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Ungdomsradet Finnmarkssykehuset HF

REFERAT

2.juni 2021

Beate Juliussen

02.06.2021
Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no
9600 Hammerfest 9600 Hammerfest www.finnmarkssykehuset.no
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Miriam Thi Flatlandsmo Berglen | Leder Til stede
Erik Karlstrgm Nestleder Til stede
Benjamin Berglen Medlem Til stede
Evelina Saeter Tro Johnsen Medlem Til stede
Hedda Kristoffersen Medlem Meldt forfall
Lone Nilsen Medlem Forfall

Sol Andrea Hasselberg Medlem Meldt forfall

Fra administrasjonen mgtte:
Beate Juliussen Administrasjonssjef/koordinator, referent

Ellen Kalstad Radgiver Sami Klinihkka

Sak11/2021 GodKkjenning av innkalling og saksliste

Det innkalles til digitalt mgte i Ungdomsradet i Finnmarkssykehuset HF
onsdag 2. juni 2021 kl 18:00-20:00.

Saksnummer Sakens navn

11/2021 Godkjenning av innkalling og saksliste

12/2021 Godkjenning av referat fra Ungdomsradsmgte 10. februar 2021
13/2021 Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen

14/2021 Honorering av brukerrepresentanter i Helse Nord

15/2021 Orienteringssaker

16/2021 Referatsaker

17/2021 Eventuelt

Vedtak: Innkalling og saksliste godkjennes

Sak 12/2021 Godkjenning av referat fra Ungdomsradsmgte
10. februar 2021

Vedtak: Referat fra Ungdomsradsmgte 10. februar 2021 godkjennes.

Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no

9600 Hammerfest 9600 Hammerfest www.finnmarkssykehuset.no
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Sak 13/2021 Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkning

Radgiver i Sami Klinihkka, Ellen Kalstad innledet i saken.

@nsker innspill pa hvilke tiltak Finnmarkssykehuset ma iverksette for a
gke kompetansen for a sikre at samiske pasienter far et tilfredsstillende

spesialisthelsetjeneste tilbud.

Vedtak:

Ungdomsradet kommer med fglgende innspill med tanke pa
spesialisthelsetjenester til den samiske befolkning:
1. Det er viktig med fleksibilitet for ungdom og tilgang til
konsultasjoner pa telefon og nett vil vaere bra.
2. Prinsipper for gode overganger fra barneorienterte til

voksenorienterte tjenester utarbeidet av ungdomsradene i Helse

Nord er viktig ogsa for samiske ungdom

3. Deter gnskelig a fa tilbudet om spesialisthelsetjenester til den
samiske befolkning kjent i hele landet. Fa ut informasjon og

brosjyrer pa samisk og norsk flere steder.

Sak 14/2021 Honorering av brukerrepresentanter i Helse Nord
Ungdomsradskoordinator i Finnmarkssykehuset, Beate Juliussen

innledet i saken.

Vedtak:

Ungdomsradet kommer med fglgende innspill til Helse Nord

vedrgrende honorering av brukerrepresentanter i Helse Nord:
1. Ungdomsradet i Finnmarkssykehuset gnsker betaling for tiden
en jobber, times betaling. Dette inkluderer forberedelser til

mgter en skal delta pd og presentasjoner en skal ha.

2. Deter flere som har lang reisevei for 8 komme pa mgter. Det bgr
vurderes hvordan en skal fa betalt for denne tiden, samt diett

ndr en er pa reise. Gjerne statens satser.

w

Tapt arbeidsfortjeneste ma dekkes.

u1 e

honorar. Ma fa oppleering i systemet.

Sak 15/2021 Orienteringssaker

1. Muntlig informasjon fra UR leder:

@nsker lik betaling for alle ungdomsradene.
Bruker gjerne Personalportalen for a registrere timer og krav pa

a. Pnsker a gjgre ungdomsradet mer synlig og jobbe med
rekruttering. Det er ogsa gnskelig d lage en power point
presentasjon som alle i ungdomsradet kan bruke nar en

representerer ungdomsradet pa ulike steder.

Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus

Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no
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2. Muntlig informasjon fra UR medlemmer:
a. Nestleder vil delta pa mgtet med administrerende direktgr i
Helse Nord, Cecilie Daae som det er invitert til. Det har ikke
veert mgter i ung face it.

3. Muntlig informasjon fra ledelsen i Finnmarkssykehuset HF

a. Samling for ungdomsradene i Helse Nord 15.-17. oktober
2021 i Hammerfest. Det inviteres til et planleggingsmgte til
hgsten for gjennomfgring. Miriam Thi og Erik deltar i
arbeidsgruppe for a planlegge samlinga.

b. Detjobbes med et utdanningsprogram for leger i
spesialisering og det er gnskelig med en presentasjon fra
ungdomsradet pa 30 minutter i dette programmet.
Ungdomsradet deltar gjerne med presentasjon.

Vedtak:
1. Informasjon fra UR leder, UR medlemmer og ledelsen i
Finnmarkssykehuset HF tas til orientering.

Sak 09/2021 Referatsaker
1. Referat fra Ungdomsradsmgte Nordlandssykehuset 20. mai 2021

Vedtak:
Referatsakene tas til orientering.

Sak10/2021 Eventuelt

Det fremkom ingen saker under eventuelt.

Miriam Thi Berglen
Leder Ungdomsradet
Referatet godkjennes pd neste mgte

Kopi til:
- Styret i Finnmarkssykehuset HF (referatsak pa styremete 21. juni 2021)
- Foretaksledelsen ved Finnmarkssykehuset HF (referatsak pa strategisk ledermete 15. juni 2021)
- Brukerutvalget Finnmarkssykehuset HF (referatsak pa BU mete 10. juni 2021)
- Ungdomsradet Nordlandssykehuset
- Ungdomsradet UNN
- Regionalt Brukerutvalg

Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no
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Brukerutvalgsmgte Finnmarkssykehuset HF

REFERAT

10. juni 2021

Beate Juliussen

17.03.2021
Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no
9600 Hammerfest 9600 Hammerfest www.finnmarkssykehuset.no
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Kjell Magne Johansen

Leder

Meldt forfall Vara kunne ikke stille

Vo e e |

Tom-Kristian Tommen Hermo

Else Marie Isaksen

Medlem

Medlem

Til stede Deltok pa sak 18, 24, 25 og

Til stede

o welen mawe |

Fra administrasjonen mgtte:

Beate Juliussen

Administrasjonssjef (referent)

Robert Kechter Radgiver, klinikkledelsen Klinikk Alta, deltok pa sak 18/2021

Andreas Ertesvag HMS leder, deltok pa sak 19/2021
Lill-Gunn Kivijervi Pkonomisjef, deltok pa sak 22/2021

Andre:
Christian Brgdreskift Prosjektleder nye Hammerfest sykehus, Sykehusbygg, deltok pa sak
21/2021
Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no
9600 Hammerfest 9600 Hammerfest www.finnmarkssykehuset.no

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste

Side 266 av 309



® _ FINNMARKSSYKEHUSET

FINNMARKKU BUOHCCIVIESSU Side 3
ide

Sak 15/2021 Godkjenning av innkalling og saksliste

Det innkalles til Brukerutvalgsmgte i Finnmarkssykehuset HF i henhold til vedtatt
mgteplan onsdag 10. juni 2021 pa Teams kl. 09.00-15.00.

Saksnummer | Sakens navn
15/2021 Godkjenning av innkalling og saksliste
16/2021 Godkjenning av referat fra BU mgte 17. mars 2021
17/2021 Referat fra Brukerutvalgets arbeidsutvalg mgte 26. mai 2021
18/2021 Orientering om rus/psykiatritilbudet i Finnmarkssykehuset etter omorganiseringen, samt
Digitalt FACT team.
19/2021 ForBedring
20/2021 Tertialrapport 1. tertial Oppdragsdokumentet
21/2021 Nye Hammerfest sykehus
22/2021 Langtidsbudsjett for Finnmarkssykehuset HF
23/2021 Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen
24/2021 Honorering brukerutvalg og ungdomsrad, innspill til Helse Nord
25/2021 Oppnevn av brukerrepresentant til prosjektet «spesialisthelsetjenestetilbud som kan
tilbys i Vadsg»
26/2021 Orienteringssaker
1. Muntlig informasjon fra BU leder
2.  Muntlig informasjon fra BU medlemmer
3. Muntlig informasjon fra ledelsen i Finnmarkssykehuset HF
27/2021 Referatsaker
28/2021 Eventuelt
29/2021 Direktgrens time

Vedtak: Innkalling og saksliste godkjennes med a legge til saksnummer
29/2021 Direktgrens time, samt rette opp dato pa sak 17/2021.

Sak16/2021 GodKkjenning av referat fra mgtet i Brukerutvalget
17. mars 2021

Vedtak: Referatet fra brukerutvalgsmgte 17. mars 2021 godkjennes.

Sak17/2021 Referat AU-mgte 26. mai 2021

Vedtak: Brukerutvalget tar referatet fra AU mgte 26. mai 2021 til

orientering.
Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no
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Sak 18/2021 Orientering om rus/psyKkiatritilbudet i
Finnmarkssykehuset etter omorganiseringen, samt
Digitalt FACT team

Radgiver Robert Kechter og prosjektleder Sofie Bjgrna innledet i saken.

Omorganisering

Tilbudet innen psykisk helsevern og rus i Finnmarkssykehuset HF er
det samme som fgr omorganiseringen, men ledes pa en annen mate i og
med at tilbudet er fordelt pa fire ulike klinikker i stedet for at det er
samlet i en klinikk. For & sikre likt tilbud i hele Finnmark er det inngatt
samarbeidsavtaler mellom klinikkene, og det jobbes pa tvers i foretaket.
Blant annet er det ukentlige og manedlige samarbeidsmgter pa tvers av
klinikkene. Samordningen med somatikken gir et mer helhetlig
pasientforlgp.

Oppretting av digitalt FACT team
Prosjektleder Sofie Bjgrna orienterte om utvikling av tilbudet digital
FACT. FACT star for "Flexible Assertive Community Treatment” og kan
oversettes til fleksibelt, aktivt oppsgkende behandlingsteam i
lokalmiljget. Tilbudet er diagnoseuavhengig, men forutsetter:
e En psykisk lidelse der oppfglging/ behandling er pakrevet.
e Alvorlig svikt i sosial fungering.
e Deter en drsakssammenheng mellom disse to Kkriteriene; det vil
si at personens funksjonssvikt skyldes den psykiske lidelsen.
e Tilstanden er ikke av forbigdende art, men gjennomgripende og
langvarig.
e Deter ngdvendig med samordnet hjelp og oppfelging fra
profesjonelle oppfglgere for a gjennomfgre en behandlingsplan.
FACT-teamet er tverrfaglig sammensatt med psykologspesialist,
overlege/psykiater, psykiatrisk sykepleier, psykiatrisk vernepleier,
sosionom, russpesialist, erfaringskonsulent, jobbspesialist,
ergoterapeut, musikkterapeut og sekreteer.

Det er sgkt om midler til fire digitale FACT team i Finnmarkssykehuset,
Alta, Karasjok, Hammerfest og Kirkenes med sine ansvarsomrader. De
forste teamene ut er @st- og midt-Finnmark, og regner med a ha de
farste pasientene pa slutten av aret. Det jobbes ogsa med a utrede FACT
ung og samisk ungdom.

Kommentarer, spgrsmal og svar:

Klinikk psykisk helsevern og rus brukte a invitere
brukerorganisasjonene til et mgte en gang i aret i Karasjok. Blir dette a
fortsette? Dersom det inviteres til slike mgter bgr ogsa Brukerutvalget
og Ungdomsradet inviteres til a delta.

Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
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Svar: Det kommer til 4 bli mgte med brukerorganisasjonene, men pa en
annen mate enn fgr. Mest sannsynlig med hver klinikk. Tar med
innspillene.

Hvordan skal en klare & fange opp de som har behov for a komme til
behandling? Ser at det spesielt er mange ungdom som sliter og flere
velger a ta sitt eget liv. Er det vanskelig a fa de inn til behandling i tide?
Svar: Tilbakemeldingene er at antall henvendelser til psykiatrien for
ungdom har gkt i ar kontra i fjor. Av de som blir henvist er det flere som
blir henvist med selvmordstruende adferd og spiseforstyrrelse. Det ser
ut til at dette er relatert til korona. Regjeringen har tatt dette pa alvor,
og en har fatt ekstra midler i Finnmarkssykehuset for a klare a handtere
den gkte mengden henvisninger.

Det skal veere med en brukerspesialist i hvert FACT team. Noen
kommuner har dette pa plass, andre har det ikke. Det ma jobbes med
hvordan fa dette til.

Hvordan er tilbudet til den samiske befolkningen?

Svar: Det er stort fokus pa det samiske perspektivet, og de samiske
pasientene skal ivaretas bade i Finnmarkssykehuset, men ogsa i hele
landet.

Er det satt et mal om fordeling av digital og fysisk konsultasjon?
Svar: i utgangspunktet skal case manager (primaerkontakt) mgte
pasienten fysisk. Det digitale fokuset i prosjektet er for det meste
mellom de som er rundt pasienten.

Vedtak:
Informasjon rus/psykiatritilbudet i Finnmarkssykehuset etter
omorganiseringen, samt digitalt FACT team tas til orientering.

Sak 19/2021 ForBedring
HMS sjef, Andreas Ertesvag innledet i saken.

Vedtak:
Informasjon om ForBedring tas til orientering.

Sak 20/2021 Tertialrapport 1. tertial Oppdragsdokumentet 2021

Kvalitets- og utviklingssjef, Vivi Brenden Bech innledet i saken.

Kommentarer, spgrsmal og svar:
Nar det er mangel pa operasjons- og stralekapasitet pa UNN, er det
mulig & bruke andre enn UNN? Tidsperspektivet er veldig viktig med

o
tanke pa kreft.
Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
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Svar: Fagkompetansen er pa UNN, sd pasientene kan ikke sendes andre
steder. Det jobbes for a finne lgsning pa dette.

Hvordan ligger Finnmarkssykehuset an med tanke pa epikriser, maltall?
Svar: Ligger godt an, og det kommer til  bli bedre nar en far koblet
dette opp mot Helse Norge. Klinikkene gjgr en god jobb med
ferdigstilling av epikriser.

Vedtak:
Informasjon om tertialrapport 1. tertial Oppdragsdokumentet tas til
orientering.

Sak21/2021 Nye Hammerfest sykehus

Prosjektleder nye Hammerfest sykehus, Christian Brgdreskift innledet i
saken.

Har hatt mgte med Brukerutvalget og Ungdomsradet for a fa
tilbakemelding om taktil merking i nye Hammerfest sykehus.
Innspillene som ble gitt er tatt med i nye tegninger.

Skal ha en ny gjennomgang om universell utforming, og vil ta dette opp i
neste mgte med Brukerutvalget i september.

Vedtak:
Brukerutvalget tar informasjon fra Sykehusbygg vedrgrende nye
Hammerfest sykehus til orientering.

Sak22/2021 Langtidsbudsjett for Finnmarkssykehuset HF

@konomisjef, Lill-Gunn Kivijervi innledet i saken.

Kommentarer, spgrsmal og svar

Det er voldsomme overskridelser av budsjettet. Hvordan skal dette
dekkes inn?

Svar: Det er store overforbruk i klinikkene, og dette er noe de jobber
med. Mye av avviket ligger i at en ikke nar aktivitetsmalene. Det jobbe
med tiltaksplaner pa kort og lang sikt. Ser at det er vanskelig a fa
spesialister, noe som fgrer til at en ma leie inn fra byra, sa er veldig
kostbart.

Har en prgvd ut Nordsjgturnus?
Noen avdelinger ser pa denne muligheten, Men vet ikke om vi far det til.
Det er en del av tiltaksarbeidet.

Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
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Sak 23/2021

Sak 24/2021

Side 7

Vil underskuddet ga ut over tilbudet til pasientene?
Svar: Har et mal om at det ikke skal ga ut over pasienter og
pasientsikkerhet.

Vedtak:
Brukerutvalget tar informasjon om langtidsbudsjett for
Finnmarkssykehuset HF til orientering.

Spesialisthelsetjenester til den samiske befolkningen
Radgiver Ellen Kalstad innledet i saken.

E-leeringsprogrammet tilgjengelig for alle. En ma opprette en profil for
a kunne logge inn. Se denne linken.

Vedtak:
Brukerutvalget kommer med fglgende innspill med tanke pa
spesialisthelsetjenester til den samiske befolkning:
1. Deter viktig 8 ha en permanent samisk sprakkonsulent stilling,
ikke bare som et prosjekt.
2. Sprakoppleering av ansatte er viktig a ha pa plass, spesielt for
ansatte i Sami Klinihkka.
3. Tolk kontra samisk talende helsepersonell. Det er en fordel om
en slipper a ha med tolk og at det er samisk talende
helsepersonell som mgter den samisktalende pasienten.

Honorering brukerutvalg og ungdomsrad, innspill til
Helse Nord

Administrasjonssjef Beate Juliussen innledet i saken.

Vedtak:
Brukerutvalget kommer med fglgende innspill til Helse Nord
vedrgrende honorering av brukerrepresentanter i Helse Nord:
1. Brukerutvalget i Finnmarkssykehuset er forngyd med satsene
for deltakelse pa Brukerutvalgsmgter nar mgtene er kun 1 dag.
2. Det er gnskelig at en ser pa satsene for deltakelse pa mgter som
gar over to dager. I Finnmark er det lange avstander og ofte
legges da mg@tene opp som luns;j til lunsj mgter. Dette i
kombinasjon med reisetid tilsier at dersom en er pa mgte over to
dager, sa skal en fa betalt for to dager, ikke bare en.

Postadresse
Finnmarkssykehuset
Sykehusveien 35
9600 Hammerfest
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Sak 25/2021 Oppnevn av brukerrepresentant til prosjektet
«spesialisthelsetjenestetilbud som kan tilbys i Vadsg»
Administrasjonssjef Beate Juliussen innledet i saken.

Vedtak:
Brukerutvalget utnevner Astrid Daniloff som representant til prosjektet
«spesialisthelsetjenestetilbud som kan tilbys i Vads@».

Sak26/2020 Orienteringssaker

1. Muntlig informasjon fra BU medlemmer:
a. Etparfymefritt sykehus - Gro Johansen

Har blitt kontaktet av NAAF om at det er flere allergikere
som opplever at helsepersonell pa sykehusene brukes
parfyme eller hygieneprodukter med mye lukt. Dette skaper
problemer for de som er overfglsomme for lukt/parfyme. Ber
om at det sendes ut paAminning med informasjon til alle
ansatte, pasienter og pargrende om a bidra til et parfymefritt
sykehus.

b. Batrutekutt i Vest-Finnmark - Tommen Hermo
Brukerutvalget har fatt henvendelser fra pasienter fra flere
veilgse samfunn i ulike kommuner som na blir ngdt til &
overnatte 1-2 netter for a8 kunne komme til Hammerfest
sykehus. Fgr gikk batrutene slik at folk fra gyer og veilgse
samfunn i Vest-Finnmark kunne komme seg til Hammerfest
og til Hammerfest sykehus pa dagstur. Na kan det ta opp til
2-3 dager for a fa tatt en enkelt time ved sykehuset. Dette blir
bade dyrt og slitsomt. Det er oftest syke/pleietrengende folk
som skal til Hammerfest sykehus. Ekstra belastninger bade
praktisk og gkonomisk, ma de i stgrst mulig grad skjermes
for.

Finnmarkssykehuset har tidligere sendt uttalelser til
Finnmark fylkeskommune angaende kollektivtilbud og
batruter. I disse uttalelsene er det lagt vekt pa at det er viktig
at pasienter/brukere av sykehuset enkelt kan komme seg
til/fra sykehuset og fa en kortest mulig reise.

c. Else Marie Isaksen har deltatt i mgte i samisk sprakutvalg.

d. Deter fint om det ikke er mgtekollisjon mellom BU og LFSO.

Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no

9600 Hammerfest 9600 Hammerfest www.finnmarkssykehuset.no
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2. Muntlig informasjon fra ledelsen i Finnmarkssykehuset HF

a)

b)

Reiseregninger

Det har ikke veert behov for a skrive sa mange reiseregninger
denne perioden. Ber om at den enkelte som skal inn i
Personalportalen kontakter Beate Juliussen for oppleering.

LIS utdanning - deltakelse fra BU

Pasient- og brukermedvirkning blir et fast leeringsmal for leger
i spesialisering (LIS utdanningen) i Finnmarkssykehuset. Ett av
leeringsmalene er en presentasjon fra Brukerutvalget,
Ungdomsradet og SANKS sitt brukerrad pa en halv time hver.
Nar datoer settes kontaktes BU for deltakelse. Deltakelse
honoreres ut fra normale satser for BU.

Samisk sprakutvalg

Det ble avholdt mgte i samisk sprakutvalg 3. juni 2021. Jobbes
med mgteplan for det kommende aret.

Status pa Geriatrisk team ved Sami klinihkka

Geriatrisk team er under utvikling. Haper pa oppstart av
pasientbehandling fra uke 33.

Tolketjenestetilbudet

Enhetsleder startet opp 1. mars. Har hatt 105 tolkeoppdrag til
og med mai. Jobber med a kartlegge hvor oppdragene kommer
fra slik at en vet hvor en bgr sette inn tiltak. Har et mal om a fa
opp tolketjenesten. Helse Nord og Finnmarkssykehuset skal
sette i gang en informasjonskampanje. Det er viktig a huske pa
at det er behandler som skal ha tolk, ikke pasienten. Har ogsa
som mal a ansette fast tolk/samisk sprakmedarbeider pa unn.
Jobber med a sikre at tolk ogsa kan oversette materiell til
samisk.

Vedtak:

1. Brukerutvalget ber Finnmarkssykehuset iverksette tiltak for et
parfymefritt sykehus. I tillegg til ansatte er det viktig at ogsa
pasienter og pargrende blir minnet om dette.

2. Brukerutvalget ber Finnmarkssykehuset sa raskt som mulig sende
en henvendelse til Troms og Finnmark fylkeskommune ved
fylkesordfgrer og fylkesrdd for samferdsel der det gjgres
oppmerksomt pa at det er viktig at pasienter/brukere av
sykehuset enkelt kan komme seg til/fra sykehuset og fa en kortest
mulig reise. Henvendelsen bgr sendes fgr fylkestinget skal revidere
arets budsjett pa mgte 15.-18. juni 2021.

3. Brukerutvalget tar gvrig informasjon til orientering.

Postadresse
Finnmarkssykehuset
Sykehusveien 35
9600 Hammerfest

Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no

9600 Hammerfest www.finnmarkssykehuset.no
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Sak 27/2021 Referatsaker

1. Protokoll RBU mgte 11. mars 2021

2. Referat fra Brukerradsmgte SANKS 16. mars 2021
3. Protokoll RBU mgte 12. mai 2021

4. Referat fra ungdomsradsmgte 2. juni 2021

Vedtak:
Referatsakene tas til orientering.

Sak 28/2020 Eventuelt

Det fremkom ingen saker under eventuelt.

Sak 29/2020 Direktgrens time

Administrerende direktgr Siri Tau Ursin innledet i saken.
Tema som ble gjennomgatt var:

Covid-19

@konomi

Digitale konsultasjoner

Informasjonssikkerhet

Rekruttering

Kliniske studier

Stort og smatt

Litt om framtiden

PN AW

Kommentarer, spgrsmal og svar:

Ma en ha kompetanse innen helse til prosjektlederstillingen for
nasjonalt tolkeprosjekt?

Svar: Det viktigste er at vi far inn en person som har erfaring med
prosjektledelse. Det er en fordel om personen ogsa kjenner til helse,
samisk sprak og kultur.

Blir det slutt pa oppleering innen samisk sprak? Har hgrt at det ikke er
midler til det.

Svar: Det er viktig at det finnes et tilbud for a leere samisk sprak.
Kjenner ikke til at prosjektet med sprakopplering er avsluttet, det ma

sjekkes opp.
Hvordan samarbeider Finnmarkssykehuset med kommunene rundt
covid-19?
Svar: Har et godt samarbeid med kommunene. Og bistdr nar det er
behov for det.
Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no
9600 Hammerfest 9600 Hammerfest www.finnmarkssykehuset.no
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Er det trygt a fa inn vikarer fra Sverige og Danmark?

Svar: Det er trygt 4 ta inn vikarer fra Sverige og Danmark. De som
kommer over grensa er fullvaksinerte, og de ma testes fgr de gar pa
jobb. Den stgrste utfordringen na er at det er ingen som kan komme
hit & jobbe fordi vikarene ikke kan reise fra sine egne land og deres
behov for helsepersonell der.

Gro Johansen
Nestleder Brukerutvalget
Referatet godkjennes pd neste mgte

Kopi til:

- Styreti Finnmarkssykehuset HF - Pasient- og brukerombudet i Finnmark

- Foretaksledelsen ved Finnmarkssykehuset HF - RIO Finnmark

- Regionalt Brukerutvalg - Kreftforeningen

- Brukerutvalget Nordlandssykehuset - FFO Finnmark

- Brukerutvalget UNN - Mental Helse Finnmark

- Brukerutvalget Sykehusapoteket - Finnmark fylkeskommune

- Brukerutvalget Helgelandssykehuset - NHF Nord-Norge

- SANKS Brukerrad - Ungdomsradet Finnmarkssykehuset
Postadresse Besgksadresse TIf, sentralbord: 78 42 10 00 Organisasjonsnummer
Finnmarkssykehuset Hammerfest sykehus 983 974 880
Sykehusveien 35 Sykehusveien 35 postmottak@finnmarkssykehuset.no

9600 Hammerfest 9600 Hammerfest www.finnmarkssykehuset.no
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Brukerutvalget
NORDLANDA SKIPPIJVIESSO

® NORDLANDSSYKEHUSET | @

Saksbehandler:
Sissel Eidhammer

Referat mgte i Brukerutvalget 02. september 2021

Sted: Larings- og mestringssenteret, Parkveien 95, Bodg

Tid: 11:00 til 16:00. Formgte for Brukerutvalgets medlemmer fra 11:00 til 12:00.
Lenke til sakspapirer: Her

Deltagere: Tilstede Forfall
Paul Daljord — leder FFO — Funksjonshemmedes fellesorganisasjon X
Gunn Strand Hutchinson — nestleder | SAFO — Samarbeidsforum av funksjonshemmedes X
organisasjoner
Ole André Korneliussen Mental Helse X
Carl Eliassen MARBORG — Brukerorganisasjon pa rusfeltet X
Ivar Martin Nordgard Kreftforeningen X
Mai Helen Walsnes Nordland fylkes eldrerad X
Linn Christin Sgrtorp R10 — Rusmisbrukernes interesseorganisasjon X
Ole-Henrik Bjgrkmo Lifjell Samisk representant X
Marie Dahlskjeer Ungdomsradet X
Fra Nordlandssykehuset:
Paul Martin Strand Administrerende direktar X
Sissel Eidhammer Saksbehandler/sekreteer X
Jorunn Brendeford Enhetsleder Larings- og mestringssenteret (LMS) Sak 077/2021
Marit Barosen @konomisjef Sak 078/2021
Gunille Justad Sundnes Smittevernoverlege Seksjon for smittevern Sak 079/2021
Tone Johnsen Avdelingsleder, Rehabilitering, habilitering og kliniske | Sak 080/2021
servicefunksjoner
Marcus Krogstad Enhetsleder Barnehabilitering Sak 080/2021
Terje Svendsen Kvalitetsleder Sak 081/2021
Saksliste
075/2021 | Godkjenning av innkalling og saksliste
076/2021 | Godkjenning av referat mgte 15. juni 2021
077/2021 | Presentasjon leerings- og mestringssenteret (LMS)
078/2021 | Virksomhetsrapport juni og juli Nordlandssykehuset
079/2021 | Status Covid-19
080/2021 | Barne- og voksenhabilitering
081/2021 | Resultater for Nordlandssykehuset etter nasjonal undersgkelse "Pasienters erfaringer med norske sykehus" i 2020
082/2021 | Oppnevninger
083/2021 | Status prosjekter/utvalg/forskning Nordlandssykehuset
084/2021 | Administrerende direkter orienterer om aktuelle saker
085/2021 | Ungdomsradets leder orienterer om ungdomsrédets arbeid
086/2021 | Brukerutvalgets medlemmer orienterer om aktuelle saker
087/2021 | Referatsaker/Eventuelt
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Saksnr. Saksfremstilling

075/2021 | Godkjenning av innkalling og saksliste

Vedtak:
Innkalling og saksliste godkjennes.

076/2021 | Godkjenning av referat mate 15. juni 2021

Vedtak:
Referatet fra mgtet 15. juni 2021 godkjennes.

077/2021 | Presentasjon leerings- og mestringssenteret (LMS)

Presentasjon av laerings- og mestringssenteret ved Jorunn Brendeford, enhetsleder
leerings- og mestringssenteret.

Vedtak:
1. Brukerutvalget takker for presentasjonen og bersmmer leerings- og
mestringssenteret for sitt arbeid.
2. Brukerutvalget vil ta opp utfordringene knyttet til & rekruttere frivillige til
pasient- og pargrendetorget i sitt kommende mgte med
brukerorganisasjonene.

078/2021 | Virksomhetsrapport juni og juli Nordlandssykehuset

e Virksomhetsrapporten oppsummerer forhold ved driften av
Nordlandssykehuset.

o Lenke til side med ordforklaringer: https://nordlandssykehuset.no/om-
oss/om-oss/ordforklaringer#liggedogn

@konomisjef Marit Barosen presenterte virksomhetsrapportene for juni og juli
2021.

Vedtak:
1. Brukerutvalget tar virksomhetsrapportene for juni og juli 2021 til
orientering.
2. Brukerutvalget ser med stor bekymring pa gkende ventetid innenfor
samtlige omrader.

079/2021 | Status Covid-19

Gunille Justad Sundnes, smittevernoverlege seksjon for smittevern presenterte
prognosene for Covid-19-pandemien.
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Vedtak:
Brukerutvalget takker for en god orientering.

080/2021 | Barne- og voksenhabilitering

Brukerutvalget gnsket informasjon om Nordlandssykehusets arbeid med
oppfalgingen av fglgende punkt i oppdragsdokumentet for 2021:

Vurdere behov for gkte ressurser for a sikre faglig kvalitet, kompetanse,
likeverdige tjenestetilbud og samhandling i habiliteringstjenestene, i
samsvar med Helsedirektoratets veileder.

Presentasjon ved Tone Johnsen, avdelingsleder rehabilitering, habilitering og
kliniske servicefunksjoner og Marcus Krogstad, enhetsleder barnehabilitering.

Vedtak:

1. Ventetiden til habiliteringstjenester er hgy, spesielt er ventetiden for
Habilitering for barn og unge (HABU) uakseptabel hay. Brukerutvalget ber
om at de behov som ettersparres i oppdragsdokumentet for gkte ressurser
for & sikre faglig kvalitet, kompetanse, likeverdige tjenestetilbud og
samhandling blir synliggjort.

2. Brukerutvalget ber om a bli orientert nar kartlegging av ressursbehov er
ferdigstilt.

081/2021 | Resultater for Nordlandssykehuset etter nasjonal undersgkelse **Pasienters
erfaringer med norske sykehus™ i 2020 (PasOpp)

e Helse- og omsorgsdepartementet har gitt Folkehelseinstituttet i
oppdrag & gjennomfgre fem arlige malinger blant somatiske
degnpasienter, og undersgkelsen fra 2020 er den andre i rekka.

e Ut fra svarene som kom inn, er det laget statistikk som viser
nasjonale resultater og resultater for det enkelte regionale
helseforetaket (RHF), helseforetaket (HF) og
behandlingssted/sykehus

e Lenke: https://www.fhi.no/publ/2021/pasienters-erfaringer-med-
norske-sykehus-i-2020--resultater-fra-en-landsomf/

Terje Svendsen, kvalitetsleder, presenterte hovedresultatene for
Nordlandssykehuset etter nasjonal undersgkelse "Pasienters erfaringer med norske
sykehus™ i 2020.

Vedtak:
1. Brukerutvalget takker for fremlegget.
2. Brukerutvalget gnsker a understreke faglgende:
e Det ma innfares rutiner som sikrer at pasienter far informasjon om
medisinbruk ved utskrivning.
e Psykiatri, habilitering/rehabilitering og fedeavdelingen bar ogsa
omfattes av spgrreundersgkelsen.
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e Kommunikasjon og samhandling er omrader Nordlandssykehuset HF

ma jobbe med.

3. Innspillene til hvem som bar omfattes av spgrreundersgkelsen sendes til

Folkehelseinstituttet (FHI) ved sekreter.

082/2021 | Oppnevninger

Prosjekt/utvalg Brukerrepresentant | Kontaktperson
Representant Arbeidsutvalgets Gunn Strand
Nordlandssykehusets kunstutvalg | forslag: Merete Hassel | Hutchinson
Mgtehyppighet: Kunstutvalget har

mellom 2 og 4 mater pr &r.

@nske til brukerrepresentant: Det

viktigste er at kandidaten har

interesse og noe kunnskap om kunst

(ikke formell kompetanse).

Strategisk samarbeidsutvalg: Gunn Strand

Helsefellesskap Hutchinson

vara: Ungdomsradets
leder
Vedtak:
1. Brukerutvalget oppnevner brukerrepresentanter slik det fremkommer av
tabellen over.
2. Sekreteer videreformidler ngdvendig informasjon til prosjektledere og
brukerrepresentanter.
083/2020 | Status prosjekter/utvalg/forskning Nordlandssykehuset

Prosjekt/utvalg Brukerrepresentant | Status
1. Representant styret Paul Daljord
Nordlandssykehuset
2. Representant Overordnet Paul Daljord
samarbeidsorgan (OSO)
3. Partnerskapsmatet Paul Daljord, 23. september,
(Helsefellesskap) vara: Gunn Strand digitalt
Hutchinson
4. Strategisk samarbeidsutvalg | Gunn Strand
(Helsefellesskap) Hutchinson,
vara: Leder av
Ungdomsradet
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5. Klinisk Etisk Komite
(KEK)

Kitt-Anne Hansen (Kitt-
anne.hansen@rio.no)
vara: Helge Jenssen:
(jenssen.helge@gmail.c
om)

Kontaktperson: Gunn
Strand Hutchinsson

6. Driftsradet til pasient- og
pargrendetorget

Linn Christin Sgrtorp,
vara: Viktor Torrisen

Fysisk mgte i
september.

7. Sykehusapotek Nord HF
(SANO)

Cicile Toresen
(cicilie.toresen@eiendo
msmeglerl.no), vara:
Mai-Helen Walsnes

Kontaktperson: Mai-
Helen Walsnes

Kontaktperson har
sendt mail, avventer
tiloakemelding.

8. Forskningsutvalget NLSH

Helge Jensen

Neste mgte er 06.

(Jenssen.helge@gmail.c | september.
om)
Kontaktperson: Paul
Daljord
9. Prosjekt SamStrgmming: Helge Jenssen
Samhandlingsprosjekt e- (Jenssen.helge@gmail.c
Konsultasjon mellom Bodg | om)
kommune og
Nordlandssykehuset Kontaktperson: ~ Gunn
Strand Hutchinsson
10. Kommunikasjon med Barbara Priesemann Anbefales at det
pasienter som er lagt inn p& | (bapr@helgelandmuseu | rekrutteres en
akuttmottak med akutte m.no) brukerrepresentant
brystsmerter fra LHL —
Kontaktperson: Paul landsforeningen for
Daljord hjerte- og
lungesyke

11. Medlem av styret i Flexible
Assertive Community

Treatment (FACT) Lofoten

Ivar Martin Nordgard

Artikler om FACT,
lenker her:

| FACT lareren &
temme bglgene -
NAPHA Nasjonalt
kompetansesenter

for psykisk
helsearbeid

Eneste psykiater,
men ikke alene -

NAPHA Nasjonalt
kompetansesenter

for psykisk
helsearbeid
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— Allei FACT-
teamet hjelper meg
pa sin méte -
NAPHA Nasjonalt
kompetansesenter

for psykisk
helsearbeid

12.

Styringsgruppen for Senter
for psykoterapi og
psykososial rehabilitering
ved psykoser (SEPREP)
Lo/Ve

Ivar Martin Nordgard

Vert ett mgate etter
sommeren.

13.

Helsel Arbeid poliklinikken

Sarah Isabel
Corneliussen Dahl
(Sarah_isabel 87@hotm

ail.com)

Kontaktperson: Mai-
Helen Walsnes

Prosjektleder kan
delta i
brukerutvalget for &
gi informasjon om
prosjektet. Det er
gnskelig at
prosjektleder
orienterer skriftlig.
Dette fglges opp
ved sekreter.

14,

Risiko og séarbarhetsanalyse
(ROS) av psykiatrisk
kriseseng i medisinsk
Lofoten

Ole André Korneliussen

Gjennomfart mater,
venter pé & fa den
siste rapporten. Noe
fraveer hos
prosjektleder. Ser
ut som om
krisesengen legges
ned, men man har
gode alternativer.
Spersmalet er hvem
som skal ha
ansvaret for de
aktuelle pasientene.
Dette fglges opp.

15.

Kurs brukermedvirkning

Carl Eliassen

Programmet er satt,
kurset blir i
november.

16.

«Telemedical evaluation of
surgical patient. A pilot
study evaluating safety,
feasibility and financial
implications».

Jan Arntzen
(jan.arntzen@outlook.co
m)

Kontaktperson: Mai-
Helen Walsnes

17.

KlinReg-prosjektet
"Likeverdige helsetjenester
- uansett hvor du bor?"

Mai-Helen Walsnes

Mai-Helen har fatt
rapport fra en av
tre/fire artikler fra
dette prosjektet.
Planen er ny
involvering og
fysiske mater til
hgsten

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste

Side 281 av 309
Side 6 av 12


https://www.napha.no/content/25078/-alle-i-fact-teamet-hjelper-meg-pa-sin-mate
https://www.napha.no/content/25078/-alle-i-fact-teamet-hjelper-meg-pa-sin-mate
https://www.napha.no/content/25078/-alle-i-fact-teamet-hjelper-meg-pa-sin-mate
https://www.napha.no/content/25078/-alle-i-fact-teamet-hjelper-meg-pa-sin-mate
https://www.napha.no/content/25078/-alle-i-fact-teamet-hjelper-meg-pa-sin-mate
https://www.napha.no/content/25078/-alle-i-fact-teamet-hjelper-meg-pa-sin-mate
https://www.napha.no/content/25078/-alle-i-fact-teamet-hjelper-meg-pa-sin-mate
mailto:Sarah_isabel_87@hotmail.com
mailto:Sarah_isabel_87@hotmail.com
mailto:jan.arntzen@outlook.com
mailto:jan.arntzen@outlook.com

18.

Forskningsprosjekt:
Identifying patients at risk:
how well does existing
clinical prediction tools
identify patients in need of
intesified care. 2020 - 2023

Barbara Priesemann (
bapr@helgelandmuseum
.no)

Kontaktperson: Paul
Daljord

Anbefales at det
rekrutteres en
brukerrepresentant
fra LHL —
(landsforeningen
for hjerte- og
lungesyke).
Sekreteer kontakter
LHL.

19.

«Prehospital minutes count
during a stroke. Factors
associated with prehospital
delays with data from
various regions in Norway
and one region in
Switzerland»

Paul Amundsen
(paamundsen@hotmail.c

om)

Kontaktperson: Ivar
Martin Nordgéard

Orientering fra
prosjektleder Ida
Bakke hgsten 2021.

20.

Multifamilieterapi i
behandling av alvorlige
spiseforstyrrelser hos unge,
voksne kvinner

Ragni Adelsten Stokland
(ragnias@gmail.com)

Kontaktperson: Linn
Christin Sgrtorp

Kontaktperson har
sendt e-post,
avventer
tilbakemelding.

21.

Unge kvinner med alvorlige
spiseforstyrrelser - foreldre
og sgskens erfaringer.

Ragni Adelsten Stokland
(ragnias@gmail.com)

Kontaktperson: Linn
Christin Sgrtorp

Kontaktperson har
sendt e-post,
avventer
tilbakemelding.

22.

Tannhelse, kosthold
inflammasjon og
biomarkerer ved akutt
intermittende porfyri

Merete Johansen
(Merejo2@outlook.com)

Kontaktperson: Gunn
Strand Hutchinsson

23.

Innovative Physioyherapy
and Coordinatoen of Care
for people with MS: A
Randomized Controlled
Trial and a Qualitative
Study

Tone Elvevoll
(toneelvevoll@hotmail.c
om ) og Marianne Elvik
(marianne.elvik@gmail.
com)

Kontaktperson: Ole
André Korneliussen

Tilbakemelding
brukerrep: «Vi er to
i Nordland MS
forening som er
brukerrepresentante
r og har veert det en
stund i et prosjekt
om MS og
fysioterapi. RCT-
pilot. Det star en
del om det her. Det
er allerede avlagt
en dr. grad og dette
er fortsettelsen. De
har fatt penger fra
Dam og Helse Nord
Prosjektet fortsetter
med brukerrep.»
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stabilisering av
helsepersonell -
helsefellesskap som
samhandlingsarena.

24. PhD prosjekt om méling av | Gerd Karin Bjgrhovde Deltatt i prosjektet.
pasientskader som fglge av | (gerd.bjorhovde@uit.no)
kreftbehandling

25. Innovativ rekruttering og | Paul Daljord Et av prosjektene

som ikke fikk
forskningsmidler.
Koordinator faglger

opp

26.

RescueDoppler - en ny
ultralydmetode for
forbedret utfall av
gjenoppliving etter

Karl Aagnes
(karl _aagnes@yahoo.n
0,916 03 379)

Mai-Helen Walsnes

hjertestans
27. Etablering av arena for Linn Christin Sgrtorp, Nytt mgte
substitusjonsbehandling for | RIO 03.09.2021
opioidavhengige i Bodg
Carl Eliassen,
MARBORG
28. Tidlig integrasjon av Heidi @yvann Gunn Strand
palliativ behandling av barn | (Heidi.oyvann@online.n | Hutchinson
og unge i Nordland 0/ 907 74 944)

29.

Avansert smertebehandling
med metadon - Innovativ
behandling av pasienter
med kroniske smerter

Grete Hatlen Hansen
(TIf: 482 82 259)

30.

Self-sustaining speculum
(SSS) and prefilled
induction catheter (PIC) -
Dette innovasjonsprosjektet
innebarer utvikling av nytt
og forbedret utstyr til bruk
ved induksjon av fadsel.
Prosjektet innebarer
patentering, utvikling av
prototype og utprgving av
denne. Malet er & forenkle
innleggelsen av
ballongkatetret og dermed
gke sannsynligheten for en
vellykket induksjon og en
bedre fadselsopplevelse for
gravide

Line Mathilde Karlsen
(Line.mathilde.karlsen@
gmail.com/ 482 18 262)

Gunn Strand
Hutchinson

Ikke startet enda.

3L

Video directly observed
theapy (VDOT) — bruk av
videosamtale i behandling
av tuberkolose -pasienter i
Nordland

Medhane Mezgebe
Tsegay (939 61 500)

Fatt
telefonnummer,
forsgkt & ringe, men
ikke fatt kontakt.

32.

Representanter til
arbeidsgruppe for a falge
opp strategien

Brukerutvalget: Ole-
Henrik Bjgrkmo Lifjell
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spesialisthelsetjenester til
den samiske befolkning

Ungdomsréadet: Susanne
Regine Inga
(Sunna.inga@hotmail.co
m)

33.

Risikovurdering av en
eventuell flytting av
Barnehabilitering til nye
lokaler utenfor sykehuset.

Gunn Strand Hutchinson

Gjennomfgrt flere

mgter i sommeren.
Skal veere ferdig til
05. oktober.

34.

Bruk av virtual reality (VR)
i behandling av pasienter.
Integrere VR-teknologi i
behandling av angstlidelser.
Integrere og utarbeide et
program som kan brukes.

Ole André Korneliussen

35.

Referansegruppe:

Prosjekt Plan for utvikling
av Regnvik —
Arealutviklingsplan
Konseptfase steg 2

1. Brukerutvalget: Gunn
Strand Hutchinson, mail:
gunnhutch@gmail.com

2. Ungdomsradet:
Danielle Johanna
Hansen, mail:
daniellejhansen@outloo
k.com

3. Samisk representant:
Ole Henrik Bjgrkmo
Lifjell, mail:

ole _henrik100@hotmail.

com

36.

Brukermedvirkning i
prosjektet
«Sosiogkonomisk status, og
gkningen i psykiske
helseproblemer og
selvskading blant ungdom»

1. Gunn Nordland
(pargrende —
rekruttert via
landsforeningen for
pargrende)

E-post:
gunnor@vgs.nfk.no
TIf: 958 66 525

2. Helge Jenssen
(pargrende —
rekruttert via
landsforeningen for
pargrende)

E-post:
Jenssen.helge@gma
il.com

TIf: 957 99 639

3. Danielle Johanna
Hansen —
Ungdomsradet
Nordlandssykehuset
E-post:
daniellejhansen@ou

tlook.com
TIf: 476 06 686

Kontaktperson: Ole
André Korneliussen
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4. Lars Herman
Nordland —
Ungdomsradet
Nordlandssykehuset
E-post:
larsnord98@hotmail
-com
TIf: 905 89 763

37. Implementering av digital | Gunnar Olsen Ivar Martin
symptomoppfelging for (qunnarolsen42@gmail. | Nordgard,
kreftpasienter som far com) brukerrepresentant
behandling med ikke hgrt noe enda
immunterapi for & redusere om prosjektet.
alvorlige skader - Kaiku
Health

38. Prosjektsgknad til Ivar Martin Nordgard

forskningsradet om
videreutvikling av digital
hjemme-oppfglging.
Representant fra
Brukerutvalget til
styringsgruppen.

39. Deltakelse arbeidsgrupper i | Klinisk samhandling:
forbindelse med rullering Gunn Strand

strategisk utviklingsplan Hutchinson,

o Klinisk samhandling mailadresse:

o Gode overganger: gunnhutch@gmail.com
Marie

Gode overganger: Marie
Dahlskjeer, mailadresse:
marie-15@hotmail.com

- Ole Henrik Bjgrkmo Lifjell sitter i brukerradet i Samisk nasjonal
kompetansetjeneste — psykisk helsevern og rus (SANKS) og Forskning og
utviklingsarbeid (FoU)

Vedtak:
Brukerutvalget tar informasjonen til orientering.

084/2021 | Administrerende direktgr orienterer om aktuelle saker

e Orientering om Styresak 072-2021 Finansiering av H-resept legemidler til
sjeldne sykdommer hvor innstilling til vedtak lyder:

Styret i Nordlandssykehuset ber Helse Nord RHF endre praksis for finansiering av
sjeldne sykdommer innenfor h-reseptordningen, slik at finansieringen falger
kostandene i det enkelte foretak.

e Orientering om Styresak 073-2021 Anmodning om tilbakefgring av
rammekutt investeringer hvor innstilling til vedtak lyder:
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1. Styret i Nordlandssykehuset viser til ulik praksis for byggeprosjekter og gnsker
a gjare styret i Helse Nord RHF saerlig oppmerksom pa to forhold: a. Ulik praksis
I kalkulering av P85 risikoavsetningene for «uforutsette kostnader» mellom
byggeprosjektet Bodg somatikk, og gvrige byggeprosjekter bade i Helse Nord og
andre helseregioner. b. Ulik praktisering av regionens konsernbestemmelse punkt
3.2 om krav til egenfinansiering ved rammegkninger forarsaket av overskridelser.

2. Styret ved Nordlandssykehuset HF er bekymret for at den lave
investeringsramme til styrets disposisjon vil svekke pasienttilbudet og ber derfor
styret i Helse Nord RHF korrigere de belyste ulikhetene ved a tilfare
Nordlandssykehusets investeringsramme 200 mill. kr fordelt over de neste fire ar.

Vedtak:
1. Brukerutvalget statter innstillingen til vedtak i styresak 072-2021.
2. Brukerutvalget stgtter innstillingen til vedtak i styresak 073-2021.

085/2021 | Ungdomsradets leder orienterer om aktuelle saker

Ungdomsradets leder, Marie Dahlskjeer, ga en skriftlig orientering om
Ungdomsradets arbeid i forkant av matet:

e Helgesamling i september. Noen av temaene tema:
1. Gode overganger (prosjektet i strategisk utviklingsplan)
2. Besgk barneavdelinga
3. Gruppearbeid om nettsider, rekruttering av nye mm.

e Helgesamling med alle ungdomsradene i Helse Nord i Hammerfest i
Oktober.
e Marie skal holde innlegg pa dialogmgtet

Vedtak:
Brukerutvalget takker for orienteringen.

086/2021 | Brukerutvalgets medlemmer orienterer om aktuelle saker

Ingen saker utover det som er gjengitt i aktuelle saker under sak 083/2021 Status
prosjekter/utvalg/forskning Nordlandssykehuset.

Vedtak:
Brukerutvalget tar informasjonen til orientering.

087/2021 | Referatsaker/Eventuelt

Magtereferat:
o Referat fra mgte i Brukerutvalget UNN 09. juni 2021
o Protokoll ekstraordinaert mgte i Regionalt brukerutvalg 28. juni 2021

Eventuelt:
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e Brukerutvalg og ungdomsrad - innspill til oppdragsdokument 2022.
Regionalt Brukerutvalg (RBU) inviterer Ungdomsrad og Brukerutvalg i
helseforetakene til & gi innspill til oppdrag i oppdragsdokumentet for 2022.
Frist for a sende innspill er 5. oktober 2021.

e Arlig mgte med brukerorganisasjonene: Gjennomfgres pa matet i
Brukerutvalget 10. november, kl. 12:00 til 13:30.

Vedtak:

Brukerutvalget tar matereferatene/protokollene til orientering.

2. Brukerutvalgets medlemmer bes forberede forslag til innspill til
Oppdragsdokumentet for 2022. Saken behandles pa neste mgte i
Brukerutvalget.

=

Regionalt brukerutvalg mgte 14. september 2021 - innkalling og saksliste Side 287 av 309
Side 12 av 12



Brukerutvalget
NORDLANDA SKIPPIJVIESSO

® NORDLANDSSYKEHUSET | @

Saksbehandler:
Sissel Eidhammer

Referat mgte i Brukerutvalget Nordlandssykehuset 15. juni 2021
Sted: Todelt:

o Fysisk for medlemmer bosatt i Bodg.

o Digitalt: Whereby.
Tid: 11:00 til 16:00. Formgte for Brukerutvalgets medlemmer 11:00 til 12:00.

Deltagere: Tilstede Forfall
Paul Daljord — leder FFO X

Gunn Strand Hutchinson — nestleder | SAFO X

Ole André Korneliussen Mental Helse X

Carl Eliassen MARBORG X

Ivar Martin Nordgard Kreftforeningen X

Mai-Helen Walsnes Nordland fylkes eldrerad X

Linn Christin Sgrtorp RIO X

Ole-Henrik Bjgrkmo Lifjell Samisk representant X
Marie Dahlskjeer Ungdomsradet X

Fra Nordlandssykehuset:

Paul Martin Strand Administrerende direktar X

Sissel Eidhammer Saksbehandler/sekreteer X

Beate Sgarslett Medisinsk direktar Sak 063 og 064

Berit Enoksen Radgiver seksjon for pasientsikkerhet Sak 068/2021

Beate Karlsen Leder seksjon for pasientsikkerhet Sak 068/2021

Marit Barosen @konomisjef Sak 069/2021
Saksliste

061/2021 | Godkjenning av innkalling og saksliste

062/2021 | Godkjenning av referat mgte 12. mai 2021

063/2021 | Status Covid-19

064/2021 | Vedtak av strategiske satsningsomrader i Strategisk utviklingsplan
065/2021 | Oppnevninger

066/2021 | Oppfalging handlingsplan Brukerutvalget

067/2021 | Frivillighet Nordlandssykehuset

068/2021 | Pasientskader i Nordlandssykehuset — resultater fra Global Trigger Tool (GTT) analysen 2020
069/2021 | Virksomhetsrapport mai Nordlandssykehuset

070/2021 | Status prosjekter/utvalg/forskning Nordlandssykehuset

071/2021 | Administrerende direkter orienterer om aktuelle saker

072/2021 | Ungdomsradets leder orienterer om ungdomsradets arbeid
073/2021 | Brukerutvalgets medlemmer orienterer om aktuelle saker
074/2021 | Referatsaker/Eventuelt
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Saksnr. Saksfremstilling

061/2021 | Godkjenning av innkalling og saksliste

Vedtak:
Innkalling og saksliste godkjennes.

062/2021 | Godkjenning av referat mgte 12. mai 2021

Vedtak:
Referatet fra mgtet 12. mai 2021 godkjennes.

063/2021 | Status Covid-19

Beate Sgrslett ga en muntlig orientering om Nordlandssykehusets arbeid med Covid-
19.

Informasjon rundt:

Na-situasjonen

Vurderinger rundt besgksrestriksjoner
Vaksinering

Korona-pass

Spersmal fra Brukerutvalgets medlemmer knyttet til:
e Langtidsvirkninger
e Helsepass — kodebrikke for personer med utviklingshemming
e Ventetid og fristbrudd
e Spgrsmal rundt gkning av antall unge med behov for oppfelging innenfor
psykisk helse

Vedtak:
Brukerutvalget takker for orienteringen.

064/2021 | Vedtak av strategiske satsningsomrader i Strategisk utviklingsplan

Beate Sgrslett ga en orientering om styresaken vedtak av strategiske satsningsomrader
til strategisk utviklingsplan.

Innspill som kom frem i diskusjonen:
e Barn og unge med behov for langvarige og sammensatte tjenester er ei prioritert
gruppe i Helsefellesskapene jamfagre Nasjonal helse- og sykehusplan 2020-23.
Barn og unge med tilknytning til habiliteringstjenester er ei slik gruppe.

Ved Nordlandssykehuset har denne tjenesten hatt ei negativ utvikling over ar.
Brukere oppfatter habiliteringstjenesten som svart mangelfull. Det er ei helt
uakseptabel lang ventetid. For eksempel opplever barn som trenger ei
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tverrfaglig utredning pa grunn av sammensatte utfordringer i dag at de ma vente
14mndr. Dette er alt for lenge i et lite barns liv hvor tidlig innsats er viktig.

Brukerutvalget ber om at habiliteringstjenester for barn og unge lgftes fram i
strategisk utviklingsplan og prioriteres.

e Kommunikasjon og informasjon. Sentralt med kommunikasjon — ny
forskningsstudie om befolkningens helsekompetanse som viser at en av tre har
mangelfull kompetanse om helsa si.

Vedtak:
1. Brukerutvalget takker for orienteringen.
2. Brukerutvalget gnsker a understreke falgende:

e Brukerutvalget ber om at habiliteringstjenester for barn og unge lgftes fram
I Strategisk Utviklingsplan og prioriteres.

e Det bar veere fokus pa pasienters helsekompetanse.
3. Brukerutvalget gnsker at det skal oppnevnes brukerrepresentanter i
arbeidsgruppene knyttet til falgende arbeidsomrader:

e Kilinisk samhandling

e Gode overganger
4. Arbeidsutvalget far fullmakt til & oppnevne aktuelle brukerrepresentanter.

065/2021 | Oppnevninger

Prosjekt/utvalg Brukerrepresentant | Kontaktperson?

Bruk av virtual reality (VR) i Ole André Korneliussen
behandling av pasienter. Integrere
VR-teknologi i behandling av
angstlidelser. Integrere og utarbeide
et program som kan brukes. Sgkner
innovasjonsprosjekter Ulrika
Larsson prosjektleder.

Referansegruppe: 1. Brukerutvalget:
Prosjekt Plan for utvikling av Gunn Strand
Ranvik — Arealutviklingsplan Hutchinson
Konseptfase steg 2 2. Ungdomsradet:
Danielle Johanna
Hansen
3. Samisk
representant: Ole-
Henrik
Bjorkmo Lifjell

Flere arbeidsgrupper
opprettes hgsten 2021.
Her vil Brukerutvalget
fa ny henvendelse.

Brukermedvirkning i prosjektet Relevant
«Sosiogkonomisk status, og Erfaringskompetanse
gkningen i psykiske helseproblemer | fra NLSHs

og selvskading blant ungdoms ungdomsréad/Mental
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Helse Ungdom og
pargrende (her:
foresatte). Ungdommer
og pargrende med
erfaring fra Barne- og
ungdomspsykiatrisk
Avdeling (BUPA) er
foretrukket. De gnsker &
samarbeide med
ungdom som har eller
har hatt en psykiatrisk
diagnose (angst og eller
depresjon).

Forslag:

- 2 ungdommer:

- Lars Herman
Nordland og
Danielle
Hermansen

- 2 pargrende:
Mental Helse
Bodg

Implementering av digital
symptomoppfalging for

kreftpasienter som far behandling
med immunterapi for  redusere
alvorlige skader - Kaiku Health

Gunnar Olsen

Ivar Martin Nordgard

til styringsgruppen.

Prosjektsgknad til forskningsradet
om videreutvikling av digital
hjemme-oppfalging. Her gnskes det
en representant fra Brukerutvalget

Ivar Martin Nordgard

Vedtak:

1. Brukerutvalget oppnevner brukerrepresentanter slik det fremkommer av

tabellen over.

2. Arbeidsutvalget oppnevner brukerrepresentanter der det mangler, og tar t
kontakt med Landsforeningen for pargrende, dersom det skulle bli aktuelt.

066/2021

Oppfelging Handlingsplan Brukerutvalget

Gjennomgang av Brukerutvalgets handlingsplan og konkretisering av tiltak.

Brukerutvalgets handlingsplan kan lastes ned her.

Oppfelging pa tjenesteniva:

1.2 Brukermedvirkning pa tjenesteniva

e Jobbe for at det opprettes et system for pasienttilbakemeldinger pa alle kliniske

enheter.

Innspill fra Ungdomsradets representant:

o Her er det viktig at det er tilpasset behovet, f. eks ungdom

Oppfelging pa systemniva:
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o Jobbe for at det skal veere to representanter fra brukersiden i Nordlandssykehusets styre.
o Jobbe for at leder av Brukerutvalgets leder gis stemmerett i Nordlandssykehusets styre.
o Henvendelse sendt til regionalt brukerutvalg
e Gjennomfare arlige mater med Brukerorganisasjonene.
o Kan vi nd bredere ut enn mgtet i september?
o Ungdomsorganisasjonene bgr ogsa inviteres inn.

Vedtak:
1. Brukerutvalget gnsker en orientering om arbeidet med system for
pasienttilbakemeldinger pa et mgte til hgsten.
2. Arbeidsutvalget falger opp det videre arbeidet.

067/2021

Frivillighet Nordlandssykehuset

Utdrag fra Strategisk Utviklingsplan, punkt 6.1.4. Mal om brukermedvirkning pa
systemniva:

Langsiktige tiltak (innen 10 ar)

» Utvikle en strategi for frivillighetsarbeid i Nordlandssykehuset
* Ansette en frivillighetskoordinator i 50% stilling i
Nordlandssykehuset

Brukerutvalget etterspgr hvordan dette jobbes med.

Paul Martin Strand ga tilbakemelding om at arbeidet ikke har begynt, men at forventet
oppstart er begynnelsen av 2022.

Vedtak:
Brukerutvalget tar informasjonen til orientering.

068/2021

Pasientskader i Nordlandssykehuset — resultater fra Global Trigger Tool (GTT)
analysen 2020

Berit Enoksen, Radgiver seksjon for pasientsikkerhet og Beate Karlsen, leder for seksjon for
pasientsikkerhet la frem resultatene fra Global Trigger Tool (GTT)-analysen 2020.

Hva er Global Trigger Tool? Strukturert journalundersgkelse er en
fremgangsmate a identifisere og male forekomst av pasientskade i
helsetjenesten. Global Trigger Tool (GTT) er en standardisert
prosedyre for & gjere dette pa.

Vedtak:
1. Brukerutvalget takker for en god orientering.
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2. Brukerutvalget ettersper om det finnes lignende systemer for a fange opp

pasientskader i psykiatrien. Dette fglges opp av koordinator.

069/2020

Virksomhetsrapport mai Nordlandssykehuset

Virksomhetsrapporten oppsummerer forhold ved driften av

Nordlandssykehuset.

Link til side med ordforklaringer: https://nordlandssykehuset.no/om-
oss/om-oss/ordforklaringer#liggedogn

@konomisjef Marit Barosen orienterte og besvarte spgrsmal knyttet til sentrale funn fra

virksomhetsrapporten for mai 2021.

Spersmaél fra Brukerutvalgets medlemmer knvyttet til:

Poengberegning videokonsultasjoner

DIPS Arena

Tall pa ventetid mellom farste og andre konsultasjon

Pasientreisekostnader

Vedtak:

1. Brukerutvalget tar informasjonen til orientering.
2. Brukerutvalget etterspgr om det finnes tall pa ventetid mellom farste og andre
konsultasjon. Dette falges opp av koordinator.

070/2020

Status prosjekter/utvalg/forskning Nordlandssykehuset

Prosjekt/utvalg Brukerrepresentant | Status
1. Representant styret Paul Daljord Styremgte 25. mai
Nordlandssykehuset 2021
2. Representant Overordnet Paul Daljord Jobbes godt med
samarbeidsorgan (OSO) opprettelsen av
Helsefellesskap.
3. Partnerskapsmatet Paul Daljord, 23. september,
(Helsefellesskap) vara: Gunn Strand digitalt
Hutchinson
4. Strategisk samarbeidsutvalg | Gunn Strand Hgst 2021
(Helsefellesskap) Hutchinson,
vara: Paul Daljord
Kitt-Anne Hansen, vara: | Grundig
5 Klinisk Etisk Komite Helge Jenssen tllba}kemeldlng
(KEK) forrige mgate.
Kontaktperson: Gunn
Strand Hutchinsson
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6. Driftsradet til pasient- og Linn Christin Sgrtorp, Gjennomfgrt mate i
pargrendetorget vara: Viktor Torrisen mars. Neste mgte i
september.  Satser
pa & metes fysisk i
september.
Cicile Toresen, vara: Mai-Helen tar
7. Sykehusapotek Nord HF Mai-Helen Walsnes kontakt med Cicilie.
(SANO) Kontaktperson: Mai-
Helen Walsnes
8. Forskningsutvalget NLSH | Helge Jensen Ikke kommet i gang
enda.
Kontaktperson: Paul
Daljord
9. Prosjekt SamStremming: Helge Jenssen Grundig orientering
Samhandlingsprosjekt e- ved forrige mate.
Konsultasjon mellom Bodg | Kontaktperson: ~ Gunn
kommune og Strand Hutchinsson
Nordlandssykehuset
10. Kommunikasjon med Barbara Priesemann Prosjekt ikke startet.
pasienter som er lagt inn pa
akuttmottak med akutte Kontaktperson: Paul
brystsmerter Daljord
11. Medlem av styret i Flexible | Ivar Martin Nordgard Skriftlig rapport ved
Assertive Community forrige mgte. Ingen
Treatment (FACT) Lofoten mgter for
sommeren.
12. Styringsgruppen for Senter | Ivar Martin Nordgard Mgte
for psykoterapi og fgrstkommende
psykososial rehabilitering fredag.
ved psykoser (SEPREP)
Lo/Ve
Sarah Isabel Utvekslet
Corneliussen Dahl kontaktinformasjon
13. HelselArbeid poliklinikken
Kontaktperson: Mai-
Helen Walsnes
Ole André Korneliussen | Gjennomfgrt meter,
venter pa & fa den
siste rapporten. Noe
fraveer hos
14. Risiko og sarbarhetsanalyse prosjektleder. Ser ut
(ROS) av psykiatrisk som om krisesengen
kriseseng i medisinsk legges ned, men
Lofoten man har gode
alternativer.
Spgrsmalet er hvem
som skal ha
ansvaret for de
aktuelle pasientene.
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Dette falges opp pa
neste mate.

15. JF: Strategisk
utviklingsplan 2018-2035
Nordlandssykehuset,
kronikeromsorg: Prosjekt

med mal om & standardisere

0g gjennomga
behandlingsforlgpene i
samarbeid med
kommunehelsetjenesten.

Prosjekt satt pa vent.

16. Workshop i prosjektet
«Digital
hjemmeoppfalging». 21.
mai

Paul Daljord og Ole
André
Korneliussen

Veldig godt magte:
digital oppfaelging
av pasienter
hjemme, bruken av
teknologi pa ulike
omrader. Diskusjon
om fordeler og
ulemper.

Innspill fra Paul og
Ole i mgtet: -

e Ma4 vere enkelt
for  personer
som ikke er

veldig
datakyndig

o Viktig at
digitalt mater

ikke erstatter
fysiske mgter.

Carl Eliassen Programmet er satt,
kurset blir i
17. Kurs brukermedvirkning november.
18. Implementering av digital | Gunnar Olsen Brukerrepresentant
symptomoppfalging for fortsetter, godt
kreftpasienter som far Kontaktperson: Ivar forngyd

behandling med

immunterapi for & redusere

alvorlige skader.

Martin Nordgérd

19. «Telemedical evaluation of

surgical patient. A pilot
study evaluating safety,
feasibility and financial
implications».

Jan Arntzen

Kontaktperson: Mai-
Helen Walsnes
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20.

KlinReg-prosjektet
"Likeverdige helsetjenester
- uansett hvor du bor?"

Mai-Helen Walsnes

Spgrsmal rundt
status for prosjektet.
Koordinator falger

opp.

21.

Forskningsprosjekt:
Identifying patients at risk:
how well does existing
clinical prediction tools
identify patients in need of
intesified care. 2020 - 2023

Barbara Priesemann

Kontaktperson: Paul
Daljord

Prosjekt ikke startet

22.

«Prehospital minutes count
during a stroke. Factors
associated with prehospital
delays with data from
various regions in Norway
and one region in
Switzerland»

Paul Amundsen

Kontaktperson: lvar
Martin Nordgéard

Orientering fra
prosjektleder  Ida
Bakke hgsten 2021.

23.

Multifamilieterapi i
behandling av alvorlige
spiseforstyrrelser hos unge,
voksne kvinner

Ragni Adelsten Stokland

Kontaktperson: Linn
Christin Sgrtorp

Linn falger opp.

24,

Unge kvinner med alvorlige
spiseforstyrrelser - foreldre
og sgskens erfaringer.

Ragni Adelsten Stokland

Kontaktperson: Linn
Christin Sgrtorp

Linn falger opp.

25.

Tannhelse, kosthold
inflammasjon og
biomarkearer ved akutt
intermittende porfyri

Merete Johansen

Kontaktperson: Gunn
Strand Hutchinsson

26.

Innovative Physioyherapy
and Coordinatoen of Care
for people with MS: A
Randomized Controlled
Trial and a Qualitative
Study

Tone Elvevoll og
Marianne Elvik

Kontaktperson: Ole
André Korneliussen

Ole André falger
opp.

217.

PhD prosjekt om maling av
pasientskader som falge av

Gerd Karin Bjgrhovde

lvar Martin
Nordgard har hatt

ultralydmetode for
forbedret utfall av
gjenoppliving etter
hjertestans

kreftbehandling kontakt med
brukerrepresentant.
28. Innovativ rekruttering og Paul Daljord Et av prosjektene
stabilisering av som ikke  fikk
helsepersonell - forskningsmidler.
helsefellesskap som Koordinator fglger
samhandlingsarena. opp
29. RescueDoppler - en ny Karl Aagnes Mai-Helen Walsnes
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30.

Etablering av arena for
substitusjonsbehandling for
opioidavhengige i Bodg

Linn Christin Sgrtorp,
RIO

Gjennomfart farste
mgte. Veldig bra
mgte. Veldig bra at

Carl Eliassen, det samarbeides
MARBORG mellom kommunen
og sykehuset
31. Tidlig integrasjon av Heidi @yvann Gunn Strand
palliativ behandling av barn Hutchinson
og unge i Nordland
32. Avansert smertebehandling | Grete Hatlen Hansen Carl Eliassen

med metadon - Innovativ
behandling av pasienter
med kroniske smerter

Starter til hgsten
2021.

33.

Self-sustaining speculum
(SSS) and prefilled
induction catheter (PIC) -
Dette innovasjonsprosjektet
innebarer utvikling av nytt
og forbedret utstyr til bruk
ved induksjon av fadsel.
Prosjektet innebarer
patentering, utvikling av
prototype og utprgving av
denne. Malet er & forenkle
innleggelsen av
ballongkatetret og dermed
gke sannsynligheten for en
vellykket induksjon og en
bedre fadselsopplevelse for
gravide

Line Mathilde Karlsen

Gunn Strand
Hutchinson

Ikke startet enda.

34.

Video directly observed
theapy (VDOT) — bruk av
videosamtale i behandling
av tuberkolose -pasienter i
Nordland

Medhane Mezgebe
Tsegay

Ivar Martin
Nordgard

Koordinator
etterspar
kontaktinformasjon
til
brukerrepresentant.

35.

Representanter til
arbeidsgruppe for & falge
opp strategien
spesialisthelsetjenester til
den samiske befolkning

Brukerutvalget: Ole-
Henrik Bjgrkmo Lifjell

Ungdomsradet: Susanne
Regine Inga

36.

«Hva er viktig for deg
dagen?» 2021, 9. juni.

Vesterdlen: Mai-Helen
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37. Risikovurdering av en Gunn Strand Hutchinson | Gjennomfart meter,
eventuell flytting av skal bli ferdig far
Barnehabilitering til nye ferien.
lokaler utenfor sykehuset.

Diskusjon runde

ulike

problemstillinger.

Annet:

- Ole Henrik Bjarkmoli Fijell sitter i brukerradet i Samisk nasjonal kompetansetjeneste
— psykisk helsevern og rus (SANKS) og Forskning og utviklingsarbeid (FoU)

Vedtak:
1. Brukerutvalget tar informasjonen til orientering.
2. Arbeidsutvalget falger opp oppfalgingspunktene.

071/2021 | Administrerende direktgr orienterer om aktuelle saker

Administrerende direktgr, Paul Martin Strand, ga en orientering om aktuelle saker,
herunder:

e Plan for budsjettarbeid Nordlandssykehuset
e Rapport fra ledelsens gjennomgang av foretaket 2020

Vedtak:
Brukerutvalget tar informasjonen til orientering.

072/2021 | Ungdomsradets leder orienterer om aktuelle saker

Ungdomsradets leder, Marie Dahlskjer ga en muntlig orientering om Ungdomsradets
arbeid.

Siden sist Ungdomsradet:

e Hatt mgte 20. mai. Habilitering hovedsak:
o Utfordringer og lang ventetid for pasienter.
o Fokus pa overgangen fra barn til voksen. Her fikk vi ogsa noen gode
innspill fra Gunn og Bendik.
o Dette blir ett av temaene pa helgesamlingen i september.

e Endringsprosesser Barne- og ungdomspsykiatrisk avdeling (BUPA): Bekymret
for konsekvensene av at: Ansatte ved teamene innenfor ambulering og
familiebehandling omstilles til andre behandlingsenheter i BUPA (Barne-
ungdoms og psykiatrisk avdeling). Dette skal Ungdomsradet falge med pa.

e Spilt inn foredrag til nasjonal lederkonferanse Barne- og ungdomspsykiatri
(BUP). Temaet for konferansen var «Samarbeid om rett hjelp til rett tid pa rett
sted».

e Jobbet godt med diagnoseuavhengig kurs for ungdom, 2 mater, dato for kurset
blir trolig 2. til 3. februar 2021

e Foredrag psykisk helse og rusklinikken om gode overganger
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e Foredrag for ledelsen om 10 rad for god brukermedvirkning — skal lage egen
rutine
e Hvaer viktig for deg-dagen 2021 — Lars-Herman pa stand
e Materiellet vi lagde med Pasient- og brukerombudet er klart og distribueres na
e Workshop om helse og brukermedvirkning, innspill knyttet til arbeid med
Helsefellesskap.
e Samisk prosjektgruppe
e Masse ulike prosjekter, noen kommende aktiviteter:
o Sommeravslutning i juni
o Helgesamling Bodg september
o Helgesamling de andre Ungdomsradene i oktober i Hammerfest

Vedtak:
1. Brukerutvalget takker for orienteringen.
2. Brukerutvalget berammer Ungdomsradets arbeid og aktivitetsniva.

073/2021 | Brukerutvalgets medlemmer orienterer om aktuelle saker

Sak fra Paul Daljord — i forbindelse med arbeidet med Helsefellesskap har han gitt
innspill om falgende innlegg pa Partnerskapsmatet som skal vere den 23. september:

e Innslag pa 10 minutter ved Gunn Strand Hutchinson
e Innlegg fra Ungdomsradet

Vedtak:
Paul Daljord gir n&ermere informasjon til Gunn og Marie angaende detaljer for mgtet.

074/2021 | Referatsaker/Eventuelt

Mgtereferat:

e Magte i Brukerutvalget Helgelandssykehuset Protokoll 21.05.2021
Protokoll Regionalt Brukerutvalg 12. mai 2021
Referat mgte i Ungdomsradet Nordlandssykehuset 20. mai 2021
Protokoll styremgte Nordlandssykehuset 22. april 2021
Protokoll Brukerutvalgsmete Sykehusapotek Nord 8. februar 2021

Eventuelt:
1. Invitasjon til deltakelse brukerundersgkelse pa nettsider, fra leerings- og
mestringssenteret Fagnettverk Nord, webgruppen.
2. Informasjon fra Beate Sgrslett om prosjektet:
Digitale innbyggertjenester — regionalt arbeid. Her sitter det to
brukerrepresentanter fra regionalt brukerutvalget.

3. Regionalt brukerseminar hgsten 2021. Innspill til saker:
Persontilpasset medisin
- Samarbeid mellom brukerutvalg og regionalt brukerutvalg

4. Mgte 21. mai knyttet til Digital hjemmeoppfglging:
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- Innspill fra Ungdomsradets representant: Synd at det er pa dagtid, enskelig at
prosjektleder inviteres til eget mgte i Ungdomsradet.

Vedtak:
1. Brukerutvalget tar mgtereferatene/protokollene til orientering.
2. Arbeidsutvalget falger opp dato og innspill til tema brukerseminar Helse Nord.

3. Koordinator og Ungdomsradets leder falger opp temaet knyttet til digital
hjemmeoppfalging.

Neste mgte: Barne- og voksenhabilitering
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Fra: Paul Olav Resbe (finnmark.legeforening@gmail.com)
Sendt: 19.06.2021 13:35:32

Til: Postmottak-RHF (postmottak@helse-nord.no)

Kopi:

Emne: Til regionalt brukerutvalg - angdende barneavdelingen 1 Hammerfest
Vedlegg: Arsmotesak barneavdelingen NHS.docx

ADVARSEL: Denne eposten kommer fra utsiden av din organisasjon. Ikke klikk pa lenker eller
apne vedlegg med mindre du kjenner igjen avsenderen og vet at innholdet er trygt.

---------- Forwarded message ---------

Fra: Paul Olav Resbe <finnmark.legeforening@gmail.com>

Date: lor. 19. jun. 2021 kl. 13:31

Subject: Arsmotet i Finnmark legeforening - Barneavdelingens framtid er truet
Adressater fjernet

Et samlet drsmete 1 Finnmark legeforening ensker med dette & henvende seg til direktor og styret
1 Finnmarkssykehuset for & uttrykke sin bekymring for framtiden til Finnmarks eneste
barneavdeling.

Se vedlagt brev.

Paul Olav Rasbe

leder Finnmark legeforening
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Til:  Styret i Finnmarkssykehuset

Fra: Arsmgtet i Finnmark legeforening

Barneavdelingens framtid er truet

Et samlet arsmgte i Finnmark legeforening @ansker med dette & henvende seq til
styret i Finnmarkssykehuset vedrgrende var faglige bekymring om framtidens
spesialisthelsetjenestetilbud til barn i Finnmark slik det nye Hammerfest sykehus
(NHS) er planlagt. Dette er bekymringer vare medlemmer ansatt ved
Finnmarkssykehuset gjentatte ganger har gitt uttrykk for helt siden NHS var i
konseptfasen.

| forbindelse med byggingen av nye Hammerfest sykehus skal barneavdelingen tas
ned fra navaerende 8, til 5 senger. Arsaken til dette er at det er lagt til grunn
vedkjente feil tallgrunnlag. Kirurgiske barnepasienter ramlet ut av tallmaterialet, kun
medisinske barnepasienter ble registrert og falgelig sa det ut som at behovet for
senger er lavere enn det befolkningen faktisk trenger. Denne feilberegningen er
papekt av vare medlemmer, men har likevel ikke blitt hensyntatt.

Finnmarks eneste barneavdeling er i Hammerfest, og drives etter
barnesentermodellen. | korte trekk betyr dette at bade medisinske og kirurgiske
barnepasienter ligger pa samme avdeling.

Av andre nye sykehus som bygges er det naerliggende @ sammenligne seg med nye
Farde sykehus. Dette sykehuset betjener en befolkning pa 109 000 innbyggere, og
her planlegges det med 10 sykehussenger for barn. Finnmark legeforening er kritisk
til at nye Hammerfest sykehus planlegges med 5 sykehussenger for barn nar
opptaksomradet er en befolkning pa 75000 innbyggere. Dersom det skulle legges til
grunn samme forholdstall Ut ifra beregninger for Farde sykehus burde det veert
planlagt 7 senger for syke barn i Finnmark.

En risiko- og sarbarhetsanalyse i februar 2020, gjennomfgrt blant annet pa
oppfordring av vare medlemmer, avdekker at denne reduksjonen i sengeantall gir
utslag i redt omrade. Finnmark legeforening kan ikke se at alvoret i analysen er
tilstrekkelig hensyntatt til tross lovnader, og vi finner de batende tiltak som lite
gjennomtenkte og utilstrekkelige.

| oktober 2020 fikk tillitsvalgte vite, fra ordferer i Hammerfest kommune, at det bade
fra politisk og administrativt hold i kommunen har blitt uttrykket anske om & bista
med a finne lgsninger dersom Finnmarkssykehuset har behov for to rom. Det vil si
langtidsleie av Hammerfest kommunes tilstgtende areal i det nye sykehusbygget.
Etter hva vi erfarer foreligger det sa langt ingen avtale om dette. Vi har imidlertid fatt
signaler om at Finnmarkssykehuset ser for seg et sambruk av de aktuell to rommene
med Hammerfest kommune. Dvs. barneavdelingen skal fa lane rommene ved behov.

De to rommene det her er tale om a leie har, slik vi forstar det, Hammerfest
kommune planlagt a bruke til sykehjemssenger. Hammerfest kommune, er som
resten av landet, raskt pa vei inn i eldrebglgen. Det fremstar som apenbart at
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rommene vil vaere i bruk til pleietrengende eldre pasienter til enhver tid, og ikke kan
frigjeres til Finnmarkssykehusets disposisjon pa kort varsel.

Konsekvensen vil veere at barn som trenger agyeblikkelig hjelp ikke far plass ved
Hammerfest sykehus, og legevaktene i Finnmark vil oppleve et press for a matte
beholde barna i egen kommune; andre vil matte flys til barneavdelingene pa enten
UNN Tromsg eller Nordlandssykehuset i Bodg. Alvorlig syke barn kan kompensere
lenge, men nar de forst dekompenserer blir de raskt mye darligere. Gkt transporttid
er derfor ikke gnskelig ved tidskritiske tilstander hos barn.

Slik Finnmark legeforening ser det vil konsekvensen av en reduksjon av sengetallet
ikke bare gi et darligere tilbud til befolkningen og gi merbelastning til tilstgtende
barneavdelinger, men ogsa true barneavdelingens navaerende faglige tilbud og
langsiktige eksistens, da det vil veere mindre attraktivt for spesialister og leger i
spesialisering & jobbe pa en sa minimal barneavdeling. Finnmarkssykehusets har
tidligere i media omtalt hvor utfordrende det er a rekruttere spesialister og beholde
dem over tid i sveert sma fagmiljg. Styret i Finnmarkssykehuset bar merke seg at
nedskalering av barneavdelingen ogsa vil ramme bade gynekologisk og
anestesiavdelingen da disse spesialitetene samarbeider tett rundt barnepasienter.

Finnmark legeforening ensker med dette at styret i Finnmarkssykehuset svarer pa
felgende:

1. Har styret hensyntatt ovennevnte konsekvenser ved a planlegge for sambruk
av de to rommene med Hammerfest kommune ?

2. Har styret sikret at kommunene i Finnmark og sykehusene UNN Tromsg og
Nordlandssykehuset i Boda er informert om vurderingene som ligger til grunn
og potensielle konsekvenser av disse?

3. Har styret sgrget for at det er vurdert om barneavdelingene pa UNN Tromsg
og Nordlandssykehuset i Bodg har kapasitet til & bufre for redusert kapasitet i
Finnmark?

Finnmarkssykehuset har et sgrge-for-ansvar for sitt opptaksomrade.
Finnmarkssykehuset skal videre veere en utdannings arena for helsepersonell og
bidra til forskning.

Finnmark legeforening har engasjert seg i en rekke aspekter ved planlegging og
bygging av nye Hammerfest sykehus. Vi opplever at byggeprosessen har hatt en
slagside ved & gjare valg, mot egne ansattes faglige rad, som lgser gkonomiske
utfordringer pa kort sikt, men som medfaerer at det blir dyre lgsninger over tid, og
som endelig konsekvens reduserer behandlingstilbudet til befolkningen sett opp mot
dagens tilbud. | denne saken mener arsmeatet i Finnmark legeforening at
Finnmarkssykehuset star i fare for a svikte barna i Finnmark, var fremtid.

Arsmatet i Finnmark legeforening vil med dette anbefale at Finnmarkssykehuset
inngar avtale med Hammerfest kommune om langtidsleie av to rom for a kunne sikre
nok sengeplasser i barneavdelingen for pa denne maten kunne gi et forsvarlig tilbud
til Finnmark sine barn.

Arsmatet Finnmark legeforening 18.06.21
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HELSE 0:0 NORD

Mgtedato: 9. juni 2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-2 div saksbehandlere, 75 51 29 00 Bodg, 6. september 2021

RBU-sak 92-2021 Eventuelt
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HELSE NORD

Mgtedato: 14.09.2021
Arkivnr.: Saksbeh/tlf: Sted/Dato:
2021/1015-4 Mietinen/ 47283081 Bodg, 03.september 2021

RBU-sak 92-2021-1 Eventueltsak A Oppnevning av
brukerrepresentant til Regional perinatalkomite

Formal

Formal med saken er 4 invitere en brukerrepresentant til Regional perinatalkomite i
Helse Nord. Regional perinatalkomite har hatt liten aktiviteten de siste arene. Det er na
gnskelig a fa i gang aktiviteten og utarbeide et nytt mandat.

Bakgrunn/beslutningsgrunnlag

Perinatalkomitéene ble opprettet pa initiativ fra Helsedirektoratet i 1984 som ett av
flere tiltak for d redusere perinatal dgdelighet i Norge. Perinatalkomitéene skulle vaere
et samarbeidsorgan mellom kommunal helsetjeneste og spesialisthelsetjeneste der
formalet var kvalitetsfremmende arbeid.

[ Stortingsmelding nr. 12, En gledelig begivenhet (2008-2009), er komitéenes arbeid
beskrevet og gnskes viderefgrt av helseforetakene.

| Et trygt fadetilbud, Kvalitetskrav til fodselsomsorgen (Helsedirektoratet 2010),
gjennomgas helseforetakenes regelverk, lovkrav og kvalitetsarbeid. Nytten av perinatal
audit er her beskrevet som et godt verktgy for a evaluere, forbedre og leere ved
gjennomgang etter alvorlige hendelser i svangerskaps-, fédsels- og barselomsorgen.

12011 opprettet Helse Nord Regional perinatalkomite med to lokale grupper.
Perinatalkomite Sgr ble oppnevnt av Nordlandssykehuset og har ansvar for
Nordlandssykehuset HF og Helgelandssykehuset HF. Perinatalkomite Nord ble
oppnevnt av UNN og har ansvar for UNN HF og Finnmarkssykehuset HF.

Mandatet til Regional perinatalkomite er under revisjon. Mandatet har veert uendre
over flere ar og hadde overlappende arbeidsomrader mot Fagrad for fgdselshjelp og
kvinnesykdommer i Helse Nord.

Arbeidsoppgaver for Regional perinatalkomite i Helse Nord

¢ Gjennomgang av alvorlige perinatale hendelser som meldes fra Perinatalkomite
Nord og Sgr

e Fastsette kriterier for audit - hendelser som gjennomgas i lokale
perinatalkomiteer

o Stgtte de lokale perinatalkomitéene i a arrangere arlig kurs i perinatal omsorg

e Sgrge for erfaringsoverfgring mellom helsepersonell i spesialist- og
primeerhelsetjenesten

e Rapportere arlig til fagdirektgr i Helse Nord RHF

e Delta pa arlig samarbeidsmgte med Fagrad for fgdselshjelp og
kvinnesykdommer i Helse Nord

e Minimum 2 mgter arlig

e Funksjonstid 3 ar
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Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF inviteres til § fatte fglgende vedtak:

1. Regionalt brukerutvalg oppnevner NN som brukerrepresentant til Regional perinatal
komite.

Bodg, den 7. september 2021

Cecilie Daae
Adm. direktgr

Referanser
Mandatet til fagrad (https://helse-nord.no/helsefaglig/fagrad-og-fagnettverk/hva-er-
et-fagrad-mandat)
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[
HELSE NORD

Mgtedato: 14. september 2021
Saksnr.: Saksbeh./tlf.: Sted/dato:
2221\1015-5 Kalstad, 75 51 29 00 Bodg, 09.09.2021

RBU-sak 92-2021-2 Eventueltsak B - Digital hjemmeoppfelging

Formal

[ oppdragsdokumentet 2021 har det blitt gitt falgende oppdrag:

De regionale helseforetakene skal, under ledelse av Helse Nord RHF, utarbeide forslag til
definisjoner og mulige nasjonale maltall for digital hjemmeoppfalging samt redegjore for
arbeidet med tilrettelegging for digital hiemmeoppfalging.

Helsedirektoratet skal involveres i arbeidet. En rapport om arbeidet skal leveres innen 15.
oktober 2021.

Helse Nord RHF har gitt oppdraget til Nordlandssykehuset.

Arbeidsgruppen bestar av en representant fra hvert RHF og en representant fra HF i
hver region i tillegg til repr fra Helsedirektoratet.

Beslutningsgrunnlag

Arbeidsgruppen gnsker innspill pa om foreslatt definisjon for digital hjemmeoppfglging
er hensiktsmessig sett fra brukerperspektiv.

Konklusjon
Arbeidsgruppen har laget forslag til fglgende definisjoner der fgrste definisjon har
stgrst tilslutning i arbeidsgruppen.

-Digital hjemmeoppfolging innebaerer at hele eller deler av et behandlingstilbud ytes uten
fysisk kontakt, der dialog og deling av data mellom pasient og behandler(e) skjer digitalt.

-Digital hjemmeoppfolging er bruk av teknologiske lgsninger som gjar at pasienten kan
folges opp av helse- og omsorgstjenesten hjemme.

Det betyr at tjenester som tidligere krevde oppmgte hos helsepersonell eller at
helsepersonell mgttes fysisk, ytes til pasientene ved hjelp av blant annet video- og
telefonkonsultasjoner, oppfolging basert pd data som pasienten rapporterer selv, bruk av
sensorteknologi og nettbaserte behandlingsprogram.

-Digital hjemmeoppfolging er helsetjenester som ytes utenfor sykehuset ved hjelp av
teknologi.

Arbeidsgruppen tenker det sett fra brukerperspektiv vil vaere:

Digital hjemmeoppfﬂlgmg betyr for meg som pasient
At jeg kan mgte mine behandlere uten d reise til sykehus (gjennom video,
telefon eller meldinger)
» At mine data brukes til d gjgre min behandling bedre
» Atjeg kan gjennomfore hele eller deler av behandlingen min pd nettet
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Enda kortere: Som pasient kan jeg mgte behandlerne mine og fa deler av behandlingen
min pd nettet samt bruke dataene mine slik at behandlingen/helsen min blir bedre.

Forslag til vedtak

Regionalt brukerutvalg i Helse Nord RHF har fglgende innspill til arbeidet:
1. tekst

2. tekst

Bodg, 14. september2021

Cecilie Daae
adm. direktgr
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