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Agenda 

 Hvordan fikk man til det 
nordiske samarbeidet? 

 Hva fungerer bra? 
 Hva er vanskelig? 
 Ev. råd til de som skal 

starte et nordisk 
samarbeid 
 

Altså ikke så mye spesifikt 
om ryggmargsskade, men 
mest om rammene rundt 
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Ryggmargsskadeomsorgen i Norge 
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Bakgrunn NorSCIR 

• Norsk ryggmargsskaderegister NorSCIR ble etablert i 
2009, med de tre ryggmargsskade avdelingene som 
deltakende enheter 

• Konsesjon. Registeret er samtykkebasert (skriftlig) 

• Databehandlingsansvaret er lagt til St. Olavs Hospital i 
Trondheim 

• Elektronisk registering gjennom Norsk helsenett 
• Basert på ISCoS ”International SCI Data Sets” 
• Registeret har vært i drift siden 2011 
• Godkjent som nasjonalt kvalitetsregister av Helse- og 

omsorgsdepartement i 2012 
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 Etablering av et nordisk 
ryggmargsskaderegister 
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Bakgrunn for prosjektet 

Helsedirektoratet 
kontaktet NorSCIR 
våren 2013 
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«Holdbar Nordisk Velfærd» 

• Har initiert 17 prosjekter på ulike 
områder 

• En av disse prosjekter er «Nordisk 
samarbejde om højt specialiserede 
behandlinger» 

• Under ledelse av Helsedirektoratet i 
Norge har dette prosjektet etablert 7 
samarbeidsområder 
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Prosjekt «Nordisk samarbejde om højt specialiserede 
behandlinger» 

 
 
 

 

7 Samarbeidsområder 

NorSCIR/NordicSCIR  



Utfordring… 
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Prosj 

 

Fagmiljø 

   Hemit 

      SKDE 

 
     Ledelse 

    
   Prosjektledelse 

Helsedirektoratet 
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Intensjonsavtaler 
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Etablere prosjektet...hvordan? 

  

Hvordan kan et nordisk register 
tilfredsstille de forskjellige lands lover? 

 

Og hvordan skal en tekniske IT løsning 
ivareta de krav som stilles? 
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NordicSCIR organisering 
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Møtevirksomhet 
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Rapport 
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Status for hovedprosjektet 

• Ferdigstilt forprosjekt 

• Innvilget konsesjon fra datatilsynet 

• Bevilgning hovedprosjekt 

• Bindende samarbeidsavtaler er sendt ut 

• Økonomi for drift av registeret etter 
etableringsfasen er i store trekk avklart 

• Selve IT løsningen er under etablering 
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Videre arbeidet.. 

• Bindende samarbeidsavtaler med deltakende 
sykehus 

• Oppfølging juridiske utfordringer 

• Oversettelses arbeid ISCoS datasett 

• Implementering og testing teknisk løsning 

• Etablere rutiner for innregistrering 

• Opplæring 

• Osv… 
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Erfaringer så langt… 
 
 Hvordan fikk man til det nordiske samarbeidet? 

 Engasjement i fagmiljøet  

 Oversiktlig og liten pasientgruppe  

 Consensus bruk av ISCoS datasett 

 Bevilgninger fra Helsedirektoratet 
 Hva fungerer bra? 

Samarbeid i fagmiljøet 

Ledelsesforankring eget sykehus 

Utgangspunkt i et eksisterende NorSCIR register 
 Hva er vanskelig? 

Felles forståelse (IT/jurist/fagmiljøet) 

Alt tar tid……… 
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Mer informasjon.. 
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Takk for oppmerksomheten! 
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