Mandat for Senterradet ved Nevromuskulaert kompetansesenter (NMK).

NMK ved Universitetssykehuset i Nord-Norge har helhetlig ansvar for ivaretakelse av personer
med medfgdte nevromuskulere sykdommer som et sjeldensenter under Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD).

Ansvaret forvalter NMK gjennom formell samarbeidsavtale med Frambu kompetansesenter for
sjeldne diagnoser og Enhet for medfgdte og arvelige nevromuskulere tilstander (EMAN) ved
OUS. Samarbeidet kalles Norsk nevromuskulaert kompetansesamarbeid.

NMK rapporterer til NKSD for den samlede virksomheten i Norsk nevromuskulaert
kompetansesamarbeid.

Senterradets oppgaver

Senterradet er et aktivt radgivende organ for ledelsen av Norsk nevromuskuleert
kompetansesamarbeid. Radet skal sikre at brukerkompetansen kan nyttiggjgres i planarbeid og
virksomhet. Senterradet skal:

o vere et bindeledd mellom ledelse og brukere

e bidratil 8 fremme samarbeid, vekst og utvikling

e bidratil at ressurser utnyttes og prioriteres til det beste for alle brukere av senteret

e veere et organ som arbeider i forhold til overordnede strategiske mal

o delta aktivt i planlegging, oppfglging og evaluering av senterets virksomhet og bidra til at
resultatene holder et kvalitetsniva i samsvar med intensjonene

e veere aktivt med pa d knytte og skape kontakter mellom fagkompetanse og
brukerkompetanse for a skape tverrfaglig aktivitet

o iverksette tiltak for a sikre likeverdig tilgang til nasjonale kompetansetjenester

e bidra til implementering av nasjonale retningslinjer og kunnskapsbasert praksis

Senterradets leder og nestleder skal ha et regelmessig og naert samarbeid med ledelsen for Norsk
nevromuskuleert kompetansesamarbeid for a utvikle og styrke dialog og samarbeid mellom
senteret, brukerne og eksterne fagmiljger.

Senterradet skal ha innsyn i og uttale seg om:

e gkonomi, budsjett og regnskap
o fagsammensetning

Senterradet skal ha hovedfokus pa:

e strategi, malsetting og maloppnaelse

e virksomhetsplan

o markedsfgring og informasjonsvirksomhet

o kompetanseutvikling

o kvalitetssikring av senterets aktiviteter

o samarbeid brukere/fagpersoner/-miljg i inn- og utland
o forskning og fagutvikling

Senterradet skal ikke behandle eller uttale seg om:

o enkeltbrukere
e konkrete faglige spgrsmal



o Senterrddets sammensetning
Senterradets sammensetting og oppnevning
Senterradet oppnevnes av senterleder pa NMK.

Representantene fra fagmiljgene oppnevnes etter senterleders vurderinger av hva som tjener
formalet best. Brukerrepresentantene oppnevnes av Foreningen for Muskelsyke. Leder ved
EMAN og avdelingsleder pa Frambu har fast plass i Senterrddet.

Leder av NMK skal fungere som Senterrdadets sekretzer.

Senterradets sammensetning bgr veere:

2 representanter fra FFM: leder + vara og nestleder + vara
1 representant leder EMAN

1 representant avdelingsleder Frambu

1 representant + vara fra Helse Vest

1 representant + vara fra Helse Midt-Norge

1 representant + vara fra barnefeltet (nasjonalt)

1 representant + vara fra EMAN

1 representant + vara fra Frambu

1 representant + vara fra NMK

1 representant + vara fra Muskelregisteret

1 representant+ vara fra forskningsmiljgene (Universitetene)
Senterradets sekreteer (Senterleder pa NMK)

Senterradets medlemmer oppnevnes for en periode pa 2 ar. Medlemmer kan gjenoppnevnes for
maksimum 3 perioder, det vil si til sammen 6 ar.

Senterleder pa NMK kontakter hvert medlem nar det nzermer seg 2 ar, og spgr om muligheter for
reoppnevning,.



