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Forfall: Durdica Kulosman (representant Helse Midt) og representant fra Helse Vest.

Vedlegg: Svar pa brukernes innspill (Vedlegg 1), uttalelse fra Senterradet (vedlegg 2)

Saksliste (felgende saker ble drgftet/orientert om):
1. Velkommen
Olav Trond Storrgsten velges som ordstyrer.

2. Program

a) Oppdatering av mandatet.

Leder av senterrddet. Informasjon om rollen til senterradsleders oppgaver: Mgteplan,
mgteinnkallinger, agenda, kostnadsberegninger. NSCFs senterleder har talerett, ikke
stemmerett. Benjamin Instebg Vang blir valgt som leder av Senterrddet. Gro Lereggen blir
valgt som vara. Beskrivelse av Senterradsleders oppgaver skal sendes ut pa mail i etterkant av
mgtet. Olav Trond informerer om kandidater for representanter fra Helse Midt: Lars Schanke
(St. Olavs hospital) og Helse Vest: Heidi Grundt (Stavanger universitetssykehus) eller Ingvild
Michaelsen (Stavanger universitetssykehus) da disse regionene ikke har deltatt pa de siste
senterradsmgtene.

b) Brukernes innspill
e Nettsidene til NSCF: PCD og Shwachman-Diamond syndrom er lite synlig. Hva gjgres?
Forskning og nasjonalt og internasjonalt register for PCD: Er ogsa voksne inkludert i
registeret?
Pal L.F. informerer om PCD-prosjektet der det er utarbeidet et dokument med diagnostikk,
behandling og oppfglging av pasienter med primeer ciliedyskinesi. Innspill pa at diagnostikk
bgr veere sentralisert. Hva med oppfglging av usikker diagnose? Disse utfordringene kan
sannsynligvis overfgres til pasienter med SDS.

Olav Trond S. informerer om tilbud til Suzanne Crowley om en 30 % fast stilling ved NSCF. I
tillegg har hun fatt tildelt midler fra NKSD til forskningsprosjektet «Early childhood
symptoms, late diagnosis and later morbidity in patients with primary ciliary dyskinesiax».
PCD-registeret er formelt i orden, databasen er etablert, men samtykket matte endres og
derfor er prosessen forlenget. Bdde barn og voksne skal inkluderes i registeret. Hvordan
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foregar rekrutteringen? Samtykkeskjemaer ligger ikke ute pa nettsiden til NSCF.

Det stilles spgrsmal om hvem som kan vaere brukerrepresentanter for PCD. NFCF skal
komme med to kandidater til Pal L.F. og senterradet kan komme med innspill utover disse og
serlig fagpersoner.

e Hvilke nye forskningsprosjekt er aktuelle mht behandling av CF na- norsk,
skandinavisk og verdensbasis?

Olav Trond S. informerer om at tilbud om deltagelse i forskningsstudier vurderes fortlgpende
ved NSCF. CF-pasienter er interessante i forskningssammenheng, bla. er det vist interesse fra
en forskningsgruppe fra NMBU. Vedr. internasjonale studier er sgknad til ECFS Clinical Trial
Network sendt, og et eventuelt medlemskap blir kunngjort pa ECFS Conference i juni. Det ble
nylig sendt inn en sgknad om prosjektmidler via EU-prosjektet Horizon 2020. Dette er et
samarbeidsprosjekt med et laboratorium i Paris og andre sentre i Europa. Beslutning rundt
dette prosjektet fattes i mai. Fglgende forskningsprosjekter foregar ved OUS/NSCF der
pasienter med CF er involvert:

- Skandinavisk LCI-prosjekt. Deltagelse er gnsket. Test som er sensitiv pa
eksaserbasjoner (forverrelser). REK-sgknad mangler.

- Klinisk utprgving med trippelbehandling via Vertex. Ingen pasienter ble inkludert i
studien da REK-godkjenning ikke forela ved studiestart.

- HAST-studien, voksne CF-pasienter tilbys deltakelse. Tidligere gjort pa KOLS-pasienter.
Tildelt prosjektmidler fra NKSD.

- Colorectalcancer-screening. Overhyppighet av colorectalcancer hos CF-pasienter,
screening anbefales fra 40 ar og 30 ar for transplanterte. Prosjektet rundt utforming av
rutiner og implementering er tildelt midler fra NKSD. Protokoll under godkjenning, og
inkludering er snarlig planlagt.

- Hvordan informere sine barn at man har CF? Sammenskriving til artikkel pagar. Beste
poster pa ECFC 2016. Barn som pargrende har en lovfestet rett til informasjon, og
prosjektet dreier seg om hvilken informasjon som skal gis til barn med foreldre som
har CF.

- Epidemiologisk studie basert pa CF-registeret. Det foreligger ubrukte prosjektmidler
fra NKSD. I tillegg jobbes det med a sgke om ytterligere prosjektmidler til et
doktorgradsprosjekt. Anita Senstad Wathne er tilbudt en 50 % fast stilling ved NSCF
der arbeid med registeret inngar. Deltagelse i registeret er viktig som kvalitetssikring,
men ogsa som forskningskilde. Dekningsgraden til registeret bgr gkes og CF-
foreningen bes om a reklamere. Poll pa facebook pa voksengruppa for a se hvordan
voksne stiller seg til registeret. Ligger problemet hos passive voksne?

- «Livsmestringsprosjekt for ungdom og unge voksne med CF og PCD». Dette er et
initiativ fra ungdomsradet NFCF der det har vert et samarbeid med sosionom ved OUS
og sykepleier ved NSCF. Det er gnskelig at dette initiativet enten etableres som
prosjekt eller implementeres i daglig klinisk virksomhet.

Brukerinnspill eller lokale behandlere ma gjerne komme med innspill til
forskningsprosjekter!

e Kontakt med NSCF: Vanskelig & oppna kontakt pa telefon for pasienter til enkelte tider.
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Bedre rutiner? Mail til & legge igjen spgrsmal og der man kan be om a bli oppringt

igjen? Andre som kan ta imot beskjeder?
Olav Trond S.: Hva gjelder telefonen? Klinisk virksomhet er flyttet fra NSCF til avdelinger i
regionen slik at for pasienter i Helse Sgr@st, sa skal pasienter med spgrsmal vedr. behandling
ta kontakt med lokale behandlere som er hhv. Lungemedisinsk avdeling for voksne eller
Barnesenteret for barn. Telefonen er na i utstrakt grad betjent av sekretaer ved NSCF,
beskjeder blir videreformidlet til den det gjelder. Direktetelefonnumre til avdelingene skal
tydeliggjares og er aktuelle ved individuelle medisinske henvendelser. Spgrsmal rettet om
kompetansenterrelatert virksomhet rettes til NSCF telefon. Er det darlig kommunisert at
senteret har endret denne fordelingen av klinisk virksomhet og
kompetansesentervirksomhet?

Pal L.F. informerer om hvordan det kliniske arbeidet er gjennomfgrt pa lungeavdelingen.
Langtidssykemeldinger og fa ansatte gir en sarbar situasjon, og kan vaere drsaken til klager fra
voksne pasienter. Kontaktlege er under implementering pa Lungemedisinsk avdeling, OUS.
Delte stillinger pa ansatte ved senteret kan ogsa veere forvirrende. Informasjon rundt dette
bgr nok gis pa nytt, mer formelt. NSCFs rolle bgr nok ogsa beskrives og formidles pa nytt.
Innkallingen til arskontroll kan ogsa ha beskrivelse av hvor man skal ringe for eksempel om
dyrkningssvar. Kan ekspektoratprgvene legges pa helsenorge?

e Psykologtilbud? Blir det satt av ressurser til en stilling 20197
Olav Trond S.: Det er ikke satt av konkrete budsjettmidler til psykologstilling ved NSCF.
Intensjonen er a etablere samarbeid med fagmiljger der psykologressurser vil veere
tilgjengelig uten at ansettelsen gar fra NSCF. Ved OUS er det etablert ca. 40 % psykologressurs
til CF fra BUP barnesenteret, blant annet blir familier med nyfédte som er «CF-screening
positive» tilbudt omsorg fra denne ressursen slik at dette ogsa er en landsfunksjon.

Pal L.F.: Voksne pasienter har et tilbud fra OUS dersom de er innlagt. Polikliniske
henvisninger er noe mer uklart, men mulig at det kan sendes henvisning til consulting liason
OUS Ulleval for poliklinisk stgtte. For voksne er lokal psykologressurs anbefalt.

Olav Trond S.: Psykologressurs med hovedstilling ved NSCF er utfordrende pa flere mater
bl.a. fordi 1) det mangler forankring i et fagmiljg. 2) psykologisk kartlegging kan gjgres, men
oppfalging hos psykolog bgr veere et lokalt tilbud.

Innspill: Hva med et CL (consulting liason)-team slik at NSCF kan hente ut ngdvendige
ressurser. Burde veere et klinisk tilbud, ikke henvisningsbasert da terskelen for a henvise eller
gnske a bli henvist er hgyere enn ved rutinemessig tilbud. Psykologtilbud er etterspurt, mulig
sammenheng med endring i sykepleierrollen pa voksensiden NSCF.

e Skoleungdom: Kveldpoliklinikk? Allerede mye fraveer grunnet sykdom, sd kan
planlagte kontroller gjgres til tider som ikke gir fraveer fra skolen? Problem med
fraveersgrenser...

Gjelder farst og fremst elever i videregaende skole. Olav Trond S.: Utfordringen sendes videre
til lokale behandlere. Pal L.F.: I OUS foregar det en kartlegging av behov for
kveldspoliklinikker for flere kroniske sykdommer. Interesse for kveldspoliklinikk fra flere
fagmiljger ved OUS, og det er mulig dette etableres i lgpet av 2019. Hygienisk og praktisk er
dette svert praktisk! Ungdomsradet NFCF er ogsa interessert i dette.
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e Nye medisiner og avtale med Vertex? Naermer vi oss en nasjonal avtale alias den Vertex
har med Sverige eller Danmark? Finansiering av arsakkorrigerende medisiner:
Hvordan er det na nar det sgkes om Kalydeco og Orkambi for nye pas med behov?

Olav Trond S.: EMA godkjenner markedsfgringstillatelse for hele Europa. Vertex har
markedsfgringstillatelse for Symkevi. Denne medisinen er til metodevurdering i SLV. En
regulert prosess pa 120 dager med analyser som: Er preparatet effektiv? Tolereres det bra? Er
effekten lik for alle pasienter? Er effekten betydelig? Hva er kostnaden? Og er det
samfunnsmessig nyttig? NKSD er involvert i metodevurdering vedrgrende oversikter over
kompetansepersonell. For CF er NSCF kilde til fagpersoner som kan delta i slike
metodevurderinger, men fagpersoner kan rekrutteres fra andre fagmiljg ogsa. Dersom SLV,
etter metodevurderingen, konkluderer med at medikamentet er nyttig, sendes preparatet til
Sykehusinnkjgp for prisforhandlinger, mens Beslutningsforum tar avggrelsen om medisinen
skal dekkes over Helseforetakenes budsjetter. Det er vanskelig d si noe mer om denne
praktiske sider ved prosessen i og med at dette er et nytt system. Det er usikkert hvordan
forlengelse av innvilgede av preparater foregdr fremover, men det er sannsynlig at dette kan
forskrives som H resept. Det er ogsa usikkert hvordan man skal fa dekket kostnadene ved
CFTR-modulatorer nd som helseforetakene er ansvarlige.

e Hva har reaksjonen veert etter utsendelse av brev fra CF-registert? Har flere meldt seg
inn i register? Annet?
Lite reaksjon etter utsending av nyhetsbrevet. Dekningsgraden til registeret er na ca. 80 %.
Den burde veert over 95 % og NFCF bes om a spre informasjon om registeret og reklamere for
deltagelse.

¢ Anonymiserte spgrsmal fra medlemmer i NFCF.
Gjennomgar innspill fra voksne brukerne. Gjentatte temaer er problemstillinger rundt
sykepleiere for voksne pa OUS/NSCF, behandlingsansvar for transplanterte CF-pasienter
(samhandling mellom avdelingene oppleves darlig av pasientene) og mangel pa
psykologressurs.

Pal L.F. tar ordet og lurer pa saksgangen videre etter disse tilbakemeldingene. Fortlgpende
innspill, hvor skal de komme? Anonymisert postboks? Tilbakemeldingsfunksjon pa nettsiden
til NSCF? Skal dette vaere en fast post pa programmet til senterradet? Hvor skal
tilbakemeldingene fra senteret gis? Det blir enighet om at brukerrepresentantene kan samle
inn fra brukerne i forkant av senterrddsmgtene, og sa kan tilbakemeldingene fra NSCF gis i
etterkant av mgtene. Svar pa brukernes tilbakemeldinger kommer som vedlegg til referatet
(vedlegg 1).

Det understrekes ogsa at tilbakemeldinger fra brukerne har stor pavirkningsverdi overfor
sykehusledelsen. Senterradet kan ogsa formulere vedtak eller innspill overfor NSCF. Dette kan
vaere av verdi i NSCFs arbeide overfor fagmiljget og lokale behandlere. Senterradet kan ogsa
ha innspill om samarbeidet med pasientforeningen. Mangel ved tjenester kan vare fokus for
en slik uttalelse, for eksempel ved a8 kommentere at Virksomhetsplanen 2019 som har
mangelfullt initiativ til 4 gke psykologressurser. Formelt har ogsa OUS et brukerrad som
Senterradet kan anbefale at involveres.
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Konkrete formuleringer utarbeides og sendes til referent innen 12. april slik at uttalelsen kan
legges som vedlegg til referatet (vedlegg 2).

Ingen innspill fra brukere under 18 ar. Temaer rundt samhandling med lokale behandlere
skal ogsa meldes til senterradet. Tilbakemeldinger gnskes!

3. Arsmelding 2018. Kommentarer.

Det bemerkes at voksenpopulasjonen vokser.

DIPS - journalmaler er under utvikling. Systematiske notater er nyttig bade klinisk og
til datainnhenting til registeret.

Nye fagpersoner og fagmiljger ved OUS er knyttet til senteret bade i regionsfunksjon
(Helse Sgrgst) og landsfunksjon. Tx-teamet er en naer samarbeidspartner. Mgte med
barnekirurgene pa OUS skal avholdes angdende behandling av mekonium ileus. Det er
et kontinuerlig arbeid med 4 etablere kontaktnettverk til fagpersoner innad i OUS, men
ogsa med fagpersoner ved behandlingssteder i landet.

4. NSCF’s virksomhetsplan 2019

Er det begrensinger i budsjettet for 20197 Prosjektmidler kommer i tillegg til
driftsmidler pa drgyt 13 millioner kroner. Inntektsgivende samarbeid
(oppdragsforskning) eller prosjektmidler er ngdvendig slik at studiepersonell kan
lgnnes. Slik virksomhet er kompetansegivende.

Utreise med CF-team (lege, sykepleier, klinisk ernzeringsfysiolog og fysioterapeut fra
NSCF) til fellesdager med lokalt CF team - er dette en prioritet? Slike utreiser gir
mulighet for konsultasjoner og undervisning hos lokale behandlere og oppfattes som
viktig ved delt omsorg. Det er mulig at fellesdager med lokalt CF-team bgr prioriteres
hgyere — men uansett vil det matte ga pa omgang mellom behandlingssteder.
Videokonferanser kan ikke alltid erstatte disse felles konsultasjonene.
Videokonferanser har i det siste blitt brukt der lokale behandlingsteam gnsker innspill
pa problemstillinger og som oppfglging fra NSCF i etterkant av drskontroller der det
avdekkes utfordringer. Lokale behandlere kan ogsa kalles inn til giennomgang i
forbindelse med arskontrollen. Hospitanter er velkomne til NSCF (arskontroller) og
OUS (polikliniske kontroller).

Fagkurs/mgter pa senteret/nettverksmgter: Hva med tverrfaglige mgter for
fagpersonell? Kunnskap som formidles til faggruppene kan i stor grad vaere
overlappende og burde formidles til flere samtidig. Fagradet har skrevet en uttalelse
som kan gjentas. Nettverksmgtet 12. september, kan det breddes eller inkludere andre
faggrupper. Kan mgter kombineres eller reorganiseres? Separate sesjoner? Utvidet
omfang? De fagspesifikke mgtene gnskes beholdt, men tverrfaglige mgter kan komme
om et tillegg eller i tilknytning til et av fagmgtene. Videokonferanse i korte sesjoner
med jevne mellomrom foreslds ogsa.

Kurs og oppleering for pasientgruppa, er det ingen planer foruten Kurs for
nydiagnostiserte? Infeksjonskontroll kompliserer fysiske samlinger, og er ikke planlagt
i 2019 annet enn for nydiagnostiserte i september. Videoundervisning? Sjelden.no kan
eventuelt benyttes i vid forstand. Ungdom har nok behov for faginformasjon, men
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trenger i farste rekke sosiale samlinger. Ungdomsradet sliter ogsa med rekruttering.
Kan det spisses ny informasjon til ungdom/unge voksne med CF? Opplaringsdag ved
senteret rettet mot ungdom? Vanskelig rent formelt med tanke pa hygiene og eventuell
kryssmitte som utlgser pasientskadeerstatning. Forslag til temaer til ungdom og unge
voksne er velkomne.

5. Neste mgte og videre mgteplan
Neste mgte er satt til torsdag 22. august og planlegges som videokonferanse.

Mgtet avsluttes 15:30.
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