- NKSD

o Nasjonal kompetansetjeneste
for sjeldne diagnoser

Et ar etter etableringen

Stein Are Aksnes



Hvem er vi na igjen?

Nevromuskulzaert kompetansesenter
Universitetssykehuset Nord-Norge

NKSD-F (NKSDs fellesenhet)
Oslo universitetssykehus

NevSom - Nasjonalt kompetansesenter for

nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier
Oslo universitetssykehus

NK-SE Nasjonalt kompetansesenter for
sjeldne epilepsirelaterte diagnoser
Oslo universitetssykehus

SSD Senter for sjeldne diagnoser
Oslo universitetssykehus

NSCF Norsk senter for cystisk fibrose
Oslo universitetssykehus

Frambu senter for sjeldne diagnoser
Stiftelse, Siggerud

Nasjonalt kompetansesenter for

porfyrisykdommer
Haukeland universitetssykehus TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser

Sunnaas sykehus

TAKO-senteret
Lovisenberg Diakonale sykehus



eeoe NKSD

() Nasjonal kompetansetjeneste
for sjeldne diagnoser

 Ni nasjonale kompetansesentre
+ en fellesenhet (5 ansatte)

e Ca 200 ansatte
e Bevilgning: ca 200 mill kr/ ar
e Tilbud til flere hundre ulike sjeldne diagnoser



Visjon

"NKSD skal gjgre det sjeldne
mer kjent gjennom
gkt kunnskap og samarbeid”



Noen utdrag fra rapportering for 2014

http://forskningsprosjekter.ihelse.net/senter/rapport/S-NKSD/2014

"Det er sjeldenhetens iboende egenskaper som medfarer
behov for en nasjonal tjeneste som skal bygge opp og spre
kunnskap til brukere, pargrende, hjelpeapparat og samfunn. |
tienesten gis det tilbud til flere hundre sjeldne diagnoser.
Behovet for kompetansespredning varierer fra diagnose til
diagnose. Sentrene i NKSD har dermed ogsa ulike metoder
og satsningsomrader for sin kompetansespredning”

"Kompetansesentrene gir informasjon og
veiledning til bade brukere, pargrende og fagfolk.
Det er registrert rundt 15000 telefonhenvendelser
til sentrene i 2014”

«Totalt for sentrene i NKSD: Antall kurs for pasienter/ pargrende: 71. Totalt antall deltagere: 2287.

Totalt for sentrene i NKSD: Antall kurs til fagfolk/- miljg: 28. Totalt antall deltagere: 3094

Telefonhenvendelser: Ca 15 000 henvendelser totalt (fra brukere/pargrende og fagfolk)

«Totalt 420 utreiser fra sentrene. Da dette er en sveert ressurskrevende aktivitet, praver en na i gkende grad a tilby
veiledning via videokonferanser. Oppgradering av utstyr og igangsetting av et eget opplaeringsprogram hgsten 2014,
vil en farst fa forventet effekt av i 2015

*Totalt antall veiledninger og konsultasjoner gitt pa sentrene: 2133

*Naermere 40 vitenskaplige publikasjoner og en rekke andre FoU-prosjekter

"Ved hjelp av videokonferanser og e-leeringsverktay nadde man i 2014 ut til langt flere enn tidligere”

"Mange ansatte i NKSD har bidratt med undervisning om sjeldne diagnoser pa hayskoler og universitet (i
grunn- og videreutdanning) samt pa kurs som er relevante for ulike spesialiseringer (ulike faggrupper), til
sammen neermere 700 timer i 2014”


http://forskningsprosjekter.ihelse.net/senter/rapport/S-NKSD/2014
http://forskningsprosjekter.ihelse.net/senter/rapport/S-NKSD/2014
http://forskningsprosjekter.ihelse.net/senter/rapport/S-NKSD/2014

Hvorfor NKSD?

Formal: . oo sNKSD
Bedre kvalitet pa tjenestene gjennom ®  Norwegin National Advisary Uni

on Rare Disorders
Mokmgrmdlsordersmoreknownrhrmlgh 2

« styrket brukermedvirkning

» synliggjering av sjeldenfeltet

« enklere tilgjengelighet ,‘ :...,_....._

« ivareta grupper som ikke har et
kompetansesenter i dag

* mer effektiv utnyttelse av ressursene | y ==

» styrket faglig samarbeid

The National Centres of Expertise are the backbone of NKSD, where persons with rare disorders,
their families and professionals seek help and a mﬂnpmolmhmmdudm
knowledge and to liwest in dis and

| National Help Line: +47 800 41 710




Styrket brukermedvirkning

e Deltatt pa brukersamlinger

e Samarbeid med FFO + deltatt pa
smagruppeforum

e Jobber med felles rammeverk for senterradene

e Veiledning til brukerforeninger (eksisterende og
etablering av nye)




Synliggjaring av sjeldenfeltet

e Opprettet ny nettside- fortsatt under

utvikling! www.helsenorge.no/sjeldnediagnoser

e Svart pa ulike hgringer
e Skrevet leserinnlegg
e Statt pa stand pa ulike konferanser

e Mgter med brukerforeninger, tjenesteytere
og forvaltningsorgan


http://www.helsenorge.no/sjeldnediagnoser

Enklere tilgjengelighet

e "Sjeldentelefonen”
e Nettsiden(e)

e Satsning pa bruk av videokonferanser og e-
l2ering

— Oppstart av ”Sjeldenskolen”, en nettbasert lzeringsportal
— ”"Sjelden samhandling”: prosjekt for gkt bruk av VK i NKSD



lvareta grupper som ikke har et
kompetansesenter | dag

e Gitt tilbud til ca 30 nye diagnoser

e Behandlet ca 300 henvendelser (150 ulike
diagnoser) pa “Sjeldentelefonen”

e Hatt kurs for barn med sjelden diagnose uten
sentertilbud og deres foreldre



Mer effektiv utnyttelse av ressursene

"Mange oppgaver innen sjeldenfeltet er like/overlappende for de nasjonale
kompetansesentrene. Den sentrale fellesenheten pa OUS bidrar allerede til at
man i langt starre grad bruker gode ressurser og fagpersoner fra de enkelte
sentrene til ulike samarbeidsprosjekter”.

Eksempler

« Kommunikasjon/ nettsider

« Samarbeid mellom sentrene om brukere/ diagnoser- effektiv bruk av kompetanse!
« Kvalitetsmalinger og kvalitetssystem: hvordan dokumentere samfunnsnytte?

Tilbud til flere diagnoser innen samme budsjettramme

@kt bruk av VK og e-laering



Styrket faglig samarbeld

e Mgte med radgivende leger i NAV

e Mgter med ulike andre tjenester, avdelinger etc
(f.eks fosterdiagnostikk, smerte, nyfgdtscreening,
psykosomatikk)

e Formalisering av samarbeid- f.eks tverrfaglige
klinikker

e Deltatt pa syndrommegter, ECERD, NCERD, ICORD etc
— nettverksbygging



Andre hovedoppgaver

”"Diagnoseprosjektet”- Utarbeide forslag til kriterier for
inklusjon/eksklusjon av diagnoser som skal ha tilbud
i NKSD, og evt hvor de skal ha et tilbud

Utarbeide et nasjonalt register for sjeldne diagnoser

Administrere tilskuddsordning og falge opp igangsatte prosjekt



Internasjonalt arbeid

e Sentrenes mangfoldige kontakt mot ulike
“sjeldenmiljger” i utlandet

e RepresentantiJoint Action
— JA on Rare Disorders — arbeid over 3 ar
— 2 representanter fra Norge (NKSD, Hdir)

— Jobbe med utvikling og implementering av
Orphanet/ OrphaCode



Samarbeld er helt ngdvendig!

Vi er "bare” kompetansetjeneste!

Personer med sjeldne diagnoser far i stor grad tjenester fra andre aktarer:

« Nar er det behov for tjenester fra NKSD?
Vi skal gi tienester som ikke kan forventes dekket i de ordineere tjenestene

« Hvordan fa til gode samarbeid?

HabSam- Et prosjekt med fokus pa a videreutvikle samarbeidsformer mellom
kompetansetjenesten og habiliteringstjenesten i Norge

Kvaliteten pa "sluttproduktet” til enkeltbrukerne det viktigste!



Takk til FFO for godt samarbeid om
En sjelden dag!!




