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Nasjonal samarbeidsgruppe for helseforskning

Stig A. Slgrdahl gnsket velkommen til mgtet og gjennomfgrte en kort presentasjonsrunde blant
mgtedeltakerne.

Sak nr. Sak/merknad:

01-2012 Godkjenning av innkalling og dagsorden
Beslutningssak Ingen kommentarer til innkalling og dagsorden.
Ingen saker ble meldt til eventuelt.

Vedtak:
Innkalling og dagsorden godkjennes.

02-2012 Godkjenning av referat fra mgte i NSG 2. november 2011
Beslutningssak  Referatet er utsendt tidligere. Ingen kommentar til referatet.

Vedtak:
Referatet fra mgtet i NSG 2. november 2011 godkjennes.

03-2012 Tema for seminar i november — Tema Global helse
Beslutningssak  Arbeidsutvalget for NSG foreslar at tema blir «forskning innen global helse» og det
vises til Meld. St. 11 for begrepet global helse.

Innspill til arrangementskomiteen:

- | Fagevalueringen fikk global helse-gruppen i Bergen meget god
tilbakemelding. Dette fagmiljget bgr veere representert pa seminaret.

- NSG-seminaret ma involvere bade UH-sektor og helseforetak.

- Nasjonalt dekanmgte i Bergen 7.-8.juni vil ogsa diskutere global helse.

- Det bgr informeres om hva som skjer i WHO; bl.a. helseforskningsstrategien.

- Ma fokusere pa merverdien for norsk helsetjeneste.

- Det er gnskelig a fa bedre oversikt over hvilke initiativ som finnes ved
helseforetakene, spesielt samarbeidsprosjekter mellom universitet og foretak.

- Hvordan skal global helseforskning finansieres? Bevisstgjgring gjennom roller
og grenseflater.

- Mange fattige land sitter med viktig kompetanse. Man far mengdetrening pa
problemstillinger og diagnoser som vi har fa av i Norge.

- Kompetanseheving og forskning. Bevisst pa hvilken merverdi man kan oppna.

Vedtak:

Tema for NSG-seminar i november blir «forskning innen global helse». Arbeidsutvalget
for NSG nedsetter en planleggingskomité bestaende av 3-5 personer som er ansvarlig
for program og kontakt med foredragsholdere.
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04-2012
Beslutningssak

05-2012

Diskusjonssak

06-2012
Orienteringssak

Endring av mgtedato for NSGs mgte i november 2012
Det har tidligere veert foreslatt at NSG-mgtet skal arrangeres 8. november. Dette
kolliderer med blant annet en stor konferanse. Forslag til ny mgtedato er 2. november

Vedtak:
Mgtedato for NSGs neste mgte blir 2. november 2012.

Observatgrstatus for Kreftforeningen

Stig A. Slgrdahl redegjorde for historikken og at saken har blitt behandlet flere ganger.
Det ble poengtert at observatgrene i NSG er primzaert offentlige instrumenter innen
forskning, mens Kreftforeningen er en privat ideell aktgr.

NSG AU foreslar at Kreftforeningen far observatgrstatus i ferste omgang for 2 ar. Dette
bor deretter evalueres, fér man eventuelt slipper til flere aktuelle aktgrer.

Vedtak:
En privat ideell organisasjon, Kreftforeningen, gis observatgrstatus i NSG for 2 ar.
Ordningen er midlertidig og skal vurderes om 2 ar (i 2014).

Presentasjon av Forskningsradets arbeid med samfunnets helseutfordringer og
satsningen «Flere aktive og sunne ar»

Presentasjon ved Jesper Simonsen, direktgr, Divisjon for samfunn og helse i Norges
Forskningsrad.

Forskningsradets hovedroller er radgivning, finansiering og mgteplass for forskning.
Om lag 25 % av midlene til norsk forskning kanaliseres gjiennom Forskningsradet.
Forskningsradet koordinerer forskningsbudsjettene fra nesten alle departementene.

Fra 2013 kommer det en ny hovedprioritering — flere aktive og sunne ar. Dette er
avgrenset til de vesentlige samfunnsutfordringene som kommer, bl.a. et samfunn med
flere og en stgrre andel eldre. Satsningen har tre hovedpilarer; 1. Endring i
sykdomsbilde og omsorgsbehov, 2. Produktivitet og kompetanse i tjenestene; 3.
Behovet for gkning i samfunnets arbeidsstyrke. For mer informasjon om satsningen
vises det til presentasjonen som er publisert pa www.helseforsk.no.

Diskusjon:

- Det er utfordrende a sammenligne HOD med de andre fagdepartementene.
HOD har lovpalagt ansvar for forskning i sykehusene. Universitetene skal
forske fritt, men i helsesektor er formalet a styrke pasientbehandlingen og gke
kvaliteten i tjenesten. Kommunal- og regionaldepartementet bgr ha en
lignende satsing for a stimulere til forskning i primeaerhelsetjenesten.

- Man er ikke alltid bevisst pa a skille mellom forskning og innovasjon.

- Det er ulike mal og kriterier for a vaere god i forskning og i innovasjon. Enkel
forskning kan gi god innovasjon og omvendt. Det er ikke sikkert det er de
samme personene som skal drive med innovasjon og forskning.

- Det finnes mange uutlgste ressurser som kan brukes til innovasjon. Bade
kommunesektor og hggskolene kan bidra mer.
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Beslutningssak

08-2012
Beslutningssak

- Forskningsradet kan drive kompetanseformidling mellom partene, ogsa
universitetene. Til dette behgves mgteplasser mer enn penger.

- Primeerhelsetjenesten er ikke moden for forskning og innovasjon i samme grad
som universitetene og helseforetakene. Forskningsradet ser gjerne at forskere
er med og bidrar til innovasjon. Innovasjon kan imidlertid veere vanskeligere a
vurdere enn forskning.

NSGs nasjonale satsningsomrader
Stig Slgrdahl orienterte om pagaende nasjonale satsninger, og status for de som er i
etableringsfasen.

Nevronor, Alvorlige psykiske lidelser og Unikard er godt i gang. | fjor hgst var det en
utlysning av prosjektmidler gjennom forskningsradet, NASATS. Dette var en pilot, og
det har kommet mange positive tilbakemeldinger pa utlysningen.

Det er tre nye satsninger som er i ferd med 4 bli etablert, alle ledes av Helse Sgr-@st.

Muskel- og skjelettplager, skader og sykdommer (MSPSS): Alle regionene har godkjent
satsningen og representanter til fagrad er innmeldt. Oslo Universitetssykehus (OUS)
har koordinatoransvaret for satsningen.

Helsetjenesteforskning: Denne har ikke kommet sa langt som de andre. Skrivegruppen
er under etablering.

Kreft: Her er det lagt opp til en litt annen modell enn de andre satsningene. Man er i
ferd med a etablere et fagrad, og det er fortsatt noen regioner som ma melde inn
representanter. Koordinator ved OUS er sa langt ikke oppnevnt. Det har vaert litt
utfordrende a skille mellom nasjonal satsning innen Kreft og Norwegian Cancer
Genomics Consortium (NCGC). NCGC har nylig fatt prosjektmidler fra Forskningsradet
gjennom programmet for offentlig initierte kliniske studier.

Det oppstar av og til misforstaelser om begrepet nasjonal satsning. Det vi kaller
satsningsomrader er egentlig nettverksstrukturer. Derfor kunne NSGs nasjonale
satsninger like gjerne kalles nasjonale nettverksstrukturer.

| prosedyre for etablering av nasjonale satsninger er det lagt inn at satsningene skal
evalueres etter felles ngktern mal, men det er ikke beskrevet nseermere hvordan dette
bgr forega. NSG AU har utarbeidet et notat om evaluering som ble diskutert.

Vedtak:
NSG gir sin tilslutning til at de nasjonale satsningene evalueres som foreslatt av
arbeidsutvalget for NSG.

Evaluering av NSG

Stig A. Slgrdahl presenterte forslaget fra NSG AU. | mandatet er det nedfelt at NSG skal
evalueres for fgrste gang i 2012. | utgangspunktet var nok dette tenkt som en ekstern
evaluering. Arbeidsutvalget har i saksfremlegget foreslatt en egenevaluering. Det ble
derfor diskutert om evaluering bgr skje i form av egenvurdering og hvordan denne i sa
fall skal gjennomfgres.
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09-2012
Orientering og
diskusjon

Momenter fra diskusjonen:

- Det er nyttig a kunne se pa aktiviteten i forhold til mandatet til NSG og fa en
oversikt over hvilke saker som har veaert diskutert siden oppstarten.

- Det er for tidlig @ ha en ekstern evaluering, ut ifra kost-nytte verdien av den
type evaluering.

- Evalueringen bgr gi retning pa om vi er pa rett spor og tenke fremover. Hva er
veien videre? Hva bgr gjgres for at NSG skal bli enda bedre?

- For a styrke egenvurderingen kan man lage et sett med spgrsmal som sendes
til naveerende og forhenvaerende medlemmer av NSG. Her kan det legges inn
spgrsmal om hva man kan gjgre i NSG for at det skal oppleves mer nyttig for
egen institusjon.

- Hva kunne man oppna dersom ressurser var brukt alternativt? Er det andre
saker man heller bgr fokusere pa?

- Viktig & fa fram merverdien ved & mgtes i forumet.

- Enegenvurdering er en mulighet til & synliggjgre arbeidet vi gjgr i NSG.
Innovasjon er et tema som ikke er mye fokusert i mandatet, men som man kan
fokusere pa framover.

- Mandatet for NSG legger mest vekt pa nasjonalt samarbeid, og lite pa
internasjonalt samarbeid. Man bgr se pa om de nasjonale satsningene fgrer til
mer internasjonalt samarbeid og flere internasjonale diskusjoner. Kanskje
kunne man kunne mgtes pa et nordisk niva.

Vedtak:

NSG gir sin tilslutning til at NSG evalueres som foreslatt av arbeidsutvalget, med
innspill som kom i mgtet. Resultatet av egenvurderingen legges frem for NSG i neste
mgte.

NSG - endring av navn og revisjon av mandat
Stig Slgrdahl innledet og viste til at det oppsto lignende diskusjoner ogsa nar
helseforskningsloven ble etablert.

@ystein Kriiger viste til diskusjoner i Helse Sgr-@st omkring begrepene helsefaglig
forskning og medisinsk forskning. Det har bl.a. vist seg vanskelig a definere helsefaglig
forskning da det ikke finnes en internasjonal ekvivalent. Det oppstar ogsa problemer
nar man splitter opp medisinsk og helsefaglig forskning fordi mange umiddelbart
tenker profesjoner. For a unnga profesjonsbinding er det mer hensiktsmessig a bruke
begrepet helseforskning, og det er bakgrunnen for at saken ble tatt opp i forrige mgte.

| Sverige benyttes begrepet medisinsk forskning, mens Finland har brukt
helseforskning lenge. | Danmark har man sundhetsforskning. EUs 7. rammeprogram
kalles program for Health Research. | England bruker man begge deler.

Det var stor oppslutning om forslaget om at NSG endrer navn til «nasjonal
samarbeidsgruppe for helseforskning». Noen momenter fra diskusjonen fglger her.
- Vil dette ha konsekvenser for eksempelvis helsetjenesteforskning og forskning
pa anonyme data, sett i lys av helseforskningsloven?
- Navneendringen er et signal som NSG kan gi, og kan veere et insentiv til at
departementet vurderer begrepene i helseforskningsloven og definerer hva
som er innenfor og utenfor.
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Beslutningssak

- Helseforskning ma kunne benyttes som en samlebetegnelse.

- Dersom navnet endres, forutsettes det at begrepet helseforskning dekker
bade basalforskning pa den ene siden og helsetjenesteforskning pa den andre
siden, slik at man ikke ekskluderer enkelte fagomrader.

Det kom ogsa innspill til mandatet:

- Kreftforeningen tas ikke inn i mandatet enda da dette er prgveordning. Hvis
Kreftforeningen blir observatgr pa permanent basis, ma mandatet endres.

- Flere steder i mandatet ma man endre navn til helseforskning.

- Det skal vaere 27 representanter og 3 observatgrer som utgjgr NSG.

- Nar sekretariat og ledelse byttes, skal man gjgre en vurdering av
sammensetning av arbeidsutvalg og evt. foreta nyoppnevning av noen
representanter. Dette skal sikre deltakelse bade fra RHF-er og universiteter,
samt noe kontinuitet.

Det kom innspill om at referater fra NSG AU legges ut pa www.helseforsk.no.

Vedtak:
NSG endrer navn til «Nasjonal samarbeidsgruppe for helseforskning». Forkortelsen
NSG beholdes. Revidert mandat godkjennes, med innspill som kom i mgtet.

Sundhetsforskning — et samarbejde mellem forskere og brugere

Stig Slgrdahl innledet om NSS sin rapport om «sunhedsforskning — et samarbejde
mellem forskere og brugere». Ogsa i England er man saerlig oppmerksom pa
brukermedvirkning. Her i Norge gnsker Kunnskapssenteret a ta tak i temaet, og man
planlegger a invitere lan Chalmer, som har arbeidet mye med brukermedvirkning, til et
mgte hgsten 2012.

Helse- og omsorgsdepartementet viser til at det er tydelige fgringer fra departementet
om at brukerne skal involveres i stgrre grad i helseforskningen. Kanskje man kan
nedsette en gruppe i regi av NSG, hvor man ser konkret pa hvordan brukerne kan
involveres og pa hvilket niva i forskningen de skal inn.

Man kan ogsa se pa de anbefalingene i den europeiske rapporten (ESF-rapporten om
implementering av medisinsk forskning i klinisk praksis).

Hvis brukerne hadde veert sterkere involvert er det kanskje andre ting som vil bli
vektlagt. Brukermedvirkning i forskningen handler ogsa om kulturendring.

Vedtak:

NSG signaliserer til Kunnskapssenteret at bade universitetene og helseforetakene
stgtter dette initiativet, sammen med Forskningsradet.

Arbeidsutvalget for NSG vurderer hvordan brukerinvolvering i forskningen fglges opp
til neste mote i NSG.
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ECRIN — European Clinical Research Infrastructures Network

Forskningssjef, Siv Mgrkved ved St. Olavs Hospital orienterte om satsningen pa
NorCRIN og ECRIN. Helse Midt-Norge tok pa seg koordinatoransvaret for 2 ar siden.

NorCRIN; er den norske delen av ECRIN. ECRIN ledes fra Paris (Inserm). Intensjonen
med nettverket er 3 gjgre Europa til en god arena for klinisk forskning. Med hensyn til
infrastruktur, sa er de kliniske forskningsstgtteenhetene og forskningspostene regnet
med her.

NorCRIN deltok pa en «kick-off» konferanse i Brussel i januar og besgkte KKS (ECRIN
node i Tyskland) i Kgln i februar. NorCRIN ble i februar 2012 partner i ECRIN. «Grant
agreement» er signert, og en konsortieavtale er na pa sirkulasjon. Det pagar mye
aktivitet.

| Norge er det Helse Midt-Norge og St. Olavs hospital som er koordinerende enhet, og
som er partner inn mot ECRIN. Man er nd i ferd med a bygge opp et sekretariat
lokalisert ved St. Olavs Hospital. Alle enheter i landet (universitetssykehusene) deltar
med sin infrastruktur. Det er i tillegg behov for ytterligere oppbygging av eksisterende
strukturer. Det er lagt opp til at det er ECRIN-enhetene som gjennomfgrer
prosjektene, selv om ideene kan komme fra andre deler av klinikken.

NorCRIN finansieres dels av de regionale helseforetakene, dels av partnerne i NorCRIN,
samt at man sgker Forskningsradet. ECRIN finansierer en europeisk korrespondent.

Det vises til presentasjonen pa www.helseforsk.no for mer informasjon.

Orientering fra EMRC og NOS-M

Stig A. Slgrdahl orienterte om NOS-M og EMRC.

NOS-M er et samarbeid mellom de medisinske forskningsradene i Norden, hvor Norge
er representert ved Anne Husebekk og Stig Slgrdahl. Norge har hatt lederskapet i 3 ar.
Pa siste mgte i NOS-M kom det opp en diskusjon om phd-utdanningene i Norden. Phd-
utdanningene er veldig forskjellige mellom land i Norden og innenfor land i Europa
forgvrig. NOS-M vil nedsette en gruppe som skal vurdere kravene til kurs og innhold i
phd-utdanningen. NOS-M er en viktig arena, ogsa for europeisk samarbeid. Mer
informasjon om NOS-M finnes pa http://nos-m.org/index.php.

EMRC — European Medical Research Councils, skal ivareta medisinsk forskning i
Europa. EMRC har laget felles strategier og Forward Look Reports. EMRC skal na legges
ned etter 40 ar med aktiviteter. Det dannes en ny organisasjon som heter «Science
Europe». Dette blir naermest en ren lobbyorganisasjon, hvor dyktige forskere skal
lobbe for sitt fagomrade. De representerer seg selv og ikke en institusjon.

Mer om EMRC - http://www.esf.org/research-areas/medical-sciences.html
Mer om Science Europe - http://www.scienceeurope.org/
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Orienteringssak

14-2012

Orienteringer fra departementene.
Orienteringer fra HOD v/Maiken Engelstad

Status for etablering av et nordisk samarbeid om kliniske multisenterstudier.
Styringsmodell for Nordic Trial Alliance ble presentert. Dette er en bredt sammensatt
radgivningsgruppe som er dpen for alle. Det er foreslatt at det skal lages en felles
webside med tanke pa kliniske studier i Norden. Man har forsgkt a konkretisere
pilotstudiene og da kom kvinnehelseprosjektet PREGMET-2 opp. Andre tema er
medisiner, barn og kreft. Dette skal diskuteres i ministermgte 11.-12. juni. Kanskje vil
ansvaret bli lagt til Nordforsk.

Stortingsmelding om kvalitet og pasientsikkerhet.

Omtale av ikke-etablert behandling og forskning; hvordan skal vi ivareta kvalitet og
pasientsikkerhet nar man tar i bruk nye metoder i helsesektoren? Pasientsikkerhet er
satt tydelig pa dagsordenen. Pasientene gnsker behandling som er trygg, sikker og som
gir helsegevinst. Hvis dette ikke er dokumentert, skal det likevel veere forsvarlig. Det er
i dag veldig ulik praksis i forhold til & sikre krav til faglig forsvarlighet. Kliniske studier
skal som hovedregel benyttes som en integrert del av behandlingstilbudet ved bruk av
«ikke-etablert» behandling. Det ble vist til netthgring med frist 15. juni.

JPND —joint programming initative for Alzheimer and Neurodegenerative Diseases
Mange av de andre landene arbeider med strategier. Vi har NevroNor, som skal
revideres i 2013. Maiken Engelstads presentasjon ligger pa www.helseforsk.no.

Status for arbeidet med den kommende forskningsmeldingen

Dette punktet tas pa vegne av Kunnskapsdepartementet som ikke kunne delta pa
mgtet. Det er laget en kontaktgruppe hvor flere departementer er representert. Det
ble arrangert en innspill-konferanse 28. mars. Det har kommet over 80 innspill, mange
fra helsesektoren. Nasjonale prioriteringer og samspillet mellom forskning, utdanning,
innovasjon viderefgres. @nsker mer implementering av ny kunnskap og innovasjon i
offentlig sektor, og mer internasjonalt forskningssamarbeid.

Kommentarer til presentasjonene:
- Mye midler gar til kunnskapsoppsummeringer, kan de vaere utgangspunkt for
kliniske studier?
- HOD har vurdert a legge inn i Oppdragsdokumentet at kunnskapshull som
pavises i slike oppsummeringer, bgr veere utgangspunkt for klinisk forskning.
- Forskningsradet kan vurdere a oppfordre til at det gjgres kunnskaps-
oppsummeringer fgr stgrre forskningsprosjekt settes i gang.

Vedtak:
Kunnskapsoppsummeringer tas opp som sak pa mgte i NSG 2. november.

Eventuelt
e Det lenkes opp til de regionale samarbeidsorganene pa www.helseforsk.no
o Det bgr lages en oversikt over vedtak om nasjonale satsninger i de ulike
regionene. Sekretariatet legger ut en oversikt pa www.helseforsk.no.
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