Norsk senter for cystisk fibrose
v/ seksjonsleder

Olav Trond Storrgsten Gardermoen 21.03.19

Uttalelse fra mgte i Senterradet til Norsk senter for cystisk fibrose.

Etter mgte i Senterradet 21.03.19 gnsker ridet 3 gi en uttalelse til Norsk senter for cystisk fibrose.
Uttalelsen fra Senterridet er enstemmig.

Senterradet konstaterer at det gjgres mye godt arbeid i Norsk senter for cystisk fibrose. Vi vil spesielt
fremheve etablering av nyfgdtscreening for cystisk fibrose fra mars 2012, hvor man driver et

og haper at sgknaden denne gang vil bli godkjent. Det vil gi muligheter for § delta felles europeiske
forskningsprosjekter og styrke Norsk senter for cystisk fibrose p3 forskningssiden.

Senterradet har samtidig 2 omrader hvor det er uttrykt bekymring:

1. Viregistrerer at stillingen som psykolog har vaert ubesatt i lang tid og fortsatt er ubesatt,
Norsk senter for cystisk fibrose har i drsrapporten for 2018 selv bemerket at mangelfuli
tilgang til psykolog er bekymringsverdig i forhold giennomfgring av forskning,
kompetansebygging og formidling av det psykososiale faget.

ved arskontrollene med tanke pa & synliggjgre behovet for videre oppfgiging av disse
probiemstillingene p§ regionalt niv3. Som kjent har personer med alvorlig kronisk sykdom en
overhyppighet av psykososiale utfordringer.

Senterradet ber Norsk senter for cystisk fibrose prioritere arbeidet med rekruttering av
psykolog. Slik vi har forststt det, har det vaert en utfordring med faglig isolasjon med tanke
pa d rekruttere 0g behoide fagfolk i stillingen. Kanskje kunne man knytte en slik stilling
nermere et CL team (BUP i somatikk) eller tilsvarende fagmiljg for & motvirke dette.

Senterraddet ber om at Norsk senter for cystisk fibrose lager en handlingsplan for 3 rekruttere
psykolog til stillingen som har statt ubesatt i lang tid.



2. Senterrddet har fitt en rekke innspill fra brukergruppen via brukerrepresentanter i
Senterradet. Det har kommet mange forskjellige innspill, men en problemstilling har gatt
igjen fra flere brukere.

Etter lungetransplantasjoner har det veert gjennomfart en delt omsorg mellom
transplantasjonsavdelingen pa Rikshospitalet og Norsk senter for cystisk fibrose. Mange
brukere har i uformelle nettverk gitt uttrykk for bekymring og frustrasjon over mangelfull
kontakt mellom transplantasjonsenheten pé Rikshospitalet O Norsk senter for cystisk fibrose
nar det har dukket opp problemstillinger p§ transplantasjonsenheten hvor brukerne har
opplevd manglende kunnskap eller usikkerhet rundt problemstillinger som ikke er direkte
relatert til transpla ntasjonen. Noen brukere har 0gsa opplevd vegring for 3 kontakte Norsk
senter for cystisk fibrose i slike situasjoner, til tross for at de har bedt fagfolk ved
Rikshospitalet om 3 gjgre dette.

Problemstillingene rundt pasienter med cystisk fibrose er i noen tilfeller svaert kompliserte,
og det er forstaelig at det da vil vaere behov for 3 kvalitetssikre avgjerelser og hente inn
informasjon p3 tverrfaglig basis.

Senterradet ber Norsk senter for cystisk fibrase ta opp denne problemstillingen med
transplantasjonsenheten pa Rikshospitalet. For pasientene ville det gi stgrre grad av trygghet
0g kanskje ogs4 en kvalitetsmessig bedre total behandling om terskelen for 3 bruke
tverrfaglig kompetanse var noe mindre.

Senterradet ber om tilbakemelding p3 denne foresparselen ndr saken er drgftet med

transplantasjonsenheten pa Rikshospitalet.

Pa vegne av Senterradet for cystisk fibrose
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