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Saksliste (fglgende saker ble drgftet/orientert om):
Saksnr.: Sakstittel/-innhold

1. Velkommen

- Senterradsleder gnsker velkommen til nytt medlem av
senterrddet Tine Jonsson, hun er mamma til en gutt pa 7 ar og
skal representere de under 18 ar. Alle presenterer seg.

Vedtak: Senterradet gnsker velkommen til nytt medlem Tine Jonsson.

2. Reglsterrapport CF 2022 v/Egll
Registerrapporten vil gas gjennom i detalj pa senterradsmgtet
etter nyttar

- I'sum er det en fin utvikling i 2022, gkning i KMI og
lungefunksjon for voksne, stabilt for barna. De minste barna er
ikke pa Kaftrio, men ser en tydelig effekt av Kaftrio for 2022.

- Spgrsmal om CF-rapporten: Det nevnes de 16% som ikke har
riktig mutasjon, hva med de som har riktig mutasjon og som

ikke kan nyttiggjgre seg Kaftrio, skal de nevnes i rapporten?

Svar: NSCF vil komme tilbake til det neste ar, sammen med andre
endringer i rapporten

Vedtak: Senterradet tar saken til orientering.

3. Registerrapport PCD 2021 /Egil

- Deterperidag to register i Europa og vi har levert data til
begge registre. Det tyske blir det offisielle, men var database
har vert rettet inn mot det sveitsiske

- Det mangler fortsatt en del voksne som ikke har fatt diagnosen.
LUM og NSCF samarbeider om diagnosedager for voksne for a
tette gapet pa det vi tror er forekomsten i registeret
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- Pal orienterer mgtet om diagnosedager og organisering av
disse. Det er en type utredning hvor de prgver a gjgre alt pa én
dag for a konkludere samme dag om de mistanker PCD eller CF.
Det er vanskelig a stille PCD-diagnosen.

Spgrsmal i mgtet:
- Er diagnosedagen for Helse Sgr-@st eller hele landet? Sliter
med 4 fa leger til & tenke pa PCD.

Svar fra Pal: Vi far henvisninger fra hele Helse Sgr-@st og av og til
andre regioner. Det er en god del forskjellige sykdommer som kan gi
bronkiekstasier med hoste og seigt slim. Det er for helt utvalgte kasus
der lokal utredning ikke er kommet i mal og der det er sterk mistanke
om PCD og CF. Henvisningene kommer fra hele landet, og vi tar i mot
der det er grunn til mistanke.

Vedtak: Senterradet tar saken til orientering.

Omorganisering av sjeldenfeltet v/senterleder

- Rapporten tas opp igjen pa neste mgte ndr vi vet mer om hva
som skal skje

- Kan merke seg 3 ting:
1. @kt regionalisering
2. Nasjonale referansenettverk og ERN
3. Innfasing av nye diagnoser

- Deter positivt at en gnsker et nasjonalt fokus og at budsjettet
bevares.

- Spgrsmal fra Anne Reigstad: Blir det mer en
radgivningstjeneste? Svar fra senterleder: Det er ikke noe vi
gnsker, det er fortsatt viktig d se pasienter for a veere en
relevant aktgr for fagpersoner som tar kontakt med oss.

Vedtak: Senterradet tar saken til orientering.

Budsjett og bemanning NSCF 2024 v/Senterleder

- CF-senteret har ikke store inntekter av pasientvirksomhet, ca.
15 millioner i inntekt der nesten alt er gremerkede midler.

- Budsjettet sendes til mgtedeltagerne i forslaget til
virksomhetsplan for 2024

- 1 naturlig avgang neste ar og NSCF ma vurdere om stillingen
skal erstattes. Ellers ingen planlagt bemanningsendring.

Vedtak: Senterrddet tar saken til orientering.

Status bruk av Kaftrio
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Innspill fra daglig leder i NFCF Ellen: Kaftrio fra 2
ars alder- hva er tidsrammen for oppstart i
Norge?

Svar: 1. kvartal 2024

Vedtak: Senterradet tar saken til orientering.

7. Status forskningsprosjekter og andre pagaende prosjekter
- Egil orienterer om pagaende prosjekter.

- Innspill fra daglig leder i NFCF Ellen: Hva
gjares for de som, av ulike arsaker, ikke kan
benytte Kaftrio?

Svar: Det er opprettet en arbeidsgruppe til 4 se pa pasientene som
ikke kan fa Kaftrio. Malet er a ha Klart et abstract i midten av januar.

Vedtak: Senterradet tar saken til orientering.

8. Revisjon av smittevernregler? v/senterradsleder

- Innspill fra senterradsleder Inger Karin:
- Har vi fatt ny kunnskap etter pandemien
som kan gjgre det enklere a mgtes og
samtidig ivareta ngdvendig smittevern

mellom mennesker med CF og PCD?

Svar: Sykehuset har egne retningslinjer for
pasientbehandling. CF-foreningen. (NFCF) har egne
retningslinjer for smittevern nar personer med
CF/PCD skal mgtes utenfor sykehus.

Senterleder opplever at vi vet for lite til & gjgre
endringer. Sykehuset opprettholder praksis om at
personer med CF ikke skal mgte hverandre pa
sykehus og gir heller ikke anbefaling om mgter
utenfor sykehus.

NFCF har laget anbefalinger for treff utenfor
sykehus. Det kan veaere utfordringer med a holde
oppe engasjement, erfaringsutveksling og samhold
i et «leve med»-perspektiv nar det er sterke
begrensinger for a arrangere og gjennomfgre
fysiske treff. Dette er mer aktuelt nd som stadig
flere med CF lever lenger og dermed har stgrre
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sjanse for a bli kronisk kolonisert med ulike
bakterier. Spesielt ungdommen rammes av relativt
strenge smittevernregler.

Vedtak: Senterradet tar saken til orientering.

9. Brukernes innspill v/brukerrepresentanter
Spgrsmal fra de under 18:

Vi har den siste tiden mgtt en ny lege hver gang. Har de ansatte nok tid
a til a fglge opp barna uten a bli utbrente?

Svar: Det har veert personalmangel med mange sykemeldinger. Det
blir forhapentligvis bedre etter jul.

Spgrsmal fra de over 18:

1. Synes det er frustrerende at det ikke er mulig a bestille time
nar det passer meg. Kan som regel ikke nar jeg far en
sykehustime. De to siste timene jeg fikk skulle jeg pa jobbreise
og kurs. Skulle gnske det var en blokk der en kunne bestille.
Det er vanskelig a fornye resepter hvis en gar tom fgr neste
time. M3 ofte ringe i fem dager fgr jeg far reseptene, det er
uakseptabelt

Svar: Forstar frustrasjonen. Det er ikke noe sgmlgst system for
timebooking. Opphold over tid ma planlegges med flere behandlere
involvert. Det er mulig det kommer, men per i dag finnes ikke det. Nar
det gjelder resepter er det forstaelig at det er frustrerende. Det er fint
a fa ordnet de ngdvendige reseptene pad konsultasjonen, her kan bade
behandler og pasient ta ansvar.

2. Savner polikliniske notater fra konsultasjonene.

Svar: I OUS ligger alle godkjente notater pa helsenorge.no Det kan
veere litt forsinkelser etter en arskontroll.

3. Detvirker som sykepleierne bruker mye tid pa planlegging. Jeg
misliker at sentersykepleier ikke lenger er en del av
lokalpasientenes oppfalging.

Svar: Det er et spgrsmal om sykepleier-ressurser. CF-senteret kan ikke
ta ansvar for lokalpasientene, det ma sykehuset ta ansvar for selv. Det
er forstdelig at det merkes av pasientene i perioder. P4 LUM er det
kamp om sykepleierressurser, de slites i flere retninger og det er
vanskelig a opprettholde kontinuiteten, det er ogsa flere brukere enn
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for. Det er et tema som vi jobber med kontinuerlig sa godt vi kan med
relativt begrensede ressurser.

4. Hvilken funksjon skal CF-senteret ha for de transplanterte?
Svar fra Pal Finstad: NSCF har arlige samarbeidsmgter med
Rikshospitalet. Der diskuteres hvem som tar ansvar for hva. Vi prgver

a individualisere opplegg.

Vedtak: Senterradet tar saken til orientering

Eventuelt-sak: Dagsmgte pa Gardemoen med lunsj?

Vedtak: Neste mgte blir 30.januar pa Gardemoen med fysisk oppmgte.
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