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ORGANISASJONSMESSIG OG OKONOMISK TILKNYTNING FOR ISD

Foreningen for Blodere 1 Norge har med interesse lest rundskriv av 1. september om den
planlangte omorganiseringen av bl.a. Institutt for Sjeldne diagnoser (ISD).

Foreningen ser positivt pa forslaget om & legge ISD inn under et helseforetak. Foreningen har
folgende kommentarer/forslag til arbeidsgruppen:

Finansiering

Foreningen er fornayd med at det er foreslétt at kompetansesentrene skal f& eremerkede midler.
Med den knapphet som er pa ressurser i1 helsesektoren tror vi dette er helt nedvendig og vil
understreke behovet for en oppfelging, rapportering om at de eremerkede midler brukes ihht til
formalet.

Brukermedvirkning

Foreningen fremhever at dette ber folges opp i1 praksis. Man har hatt god erfaring med
brukermedvirkning i det gamle Institutt for Blodere og har ogsa hatt uformelle brukermeter med
ISD. Brukerne har mye & tilfore, ikke minst med henblikk pa hva som er viktig & prioritere og
hvilken oppfoelging av pasientene som er hensiktsmessig. Vi foler at det er viktig at ikke alt er
bestemt pa forhdnd gjennom rammene som Sosial- og Helsedirektoratet setter, men at det er rom
for en reell innflytelse fra brukerrepresentantene.

Organisasjonsmessig tilknytning

Foreningen vil foresld at ISD legges til det samme helseforetak som har ansvaret for
Rikshospitalet. Foreningen har flere ganger papekt behovet for et naert og enda tettere samarbeid
med Rikshospitalet som har det medisinske ansvaret for blederne. Vi mener at det er enskelig bade
med en organisasjonsmessig tilknytning og en nar geografisk plassering til Rikshospitalet.
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Avslutning

Foreningen deltar gjerne 1 diskusjoner med styringsgruppen i den grad man skulle enske ytterligere
innspill/lkommentarer.

Med vennlig hilsen
Foreningen for bledere i Norge
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