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Møtereferat

	Møte:
	Rådet for Norsk senter for cystisk fibrose

	Møtedato:


	10.02.2009

	Møtested:
	Møterommet, NSCF

	Til stede:
	Ann Iren Kjønnøy,  Marianne Meland, Durdica Kulosman, Mona Rasch, Hårek Hansen,  Olav-Trond Storrøsten, Jasmina Kelialic.

	Forfall:
	Edda Olafsdottir og hennes vara Stian Hammer, Helge Michalsen og hans vara Tove Beyer, Inger Heiberg og hennes vara Vibeke Schou Jensen


	Referent:
	Olav-Trond Storrøsten


Saksliste (følgende saker ble drøftet /orientert om:) 

	Saknr.

Feil! Fant ikke referansekilden.
	Sakstittel/-innhold
	Ansvar
	Frist

	1.
	Hårek Hansen ønsket velkommen til møtet.
	
	

	2. 
	Presentasjonsrunde:

Ingen nye representanter eller vararepresentanter.

Presiseringer til forrige referat:  Sak 4 og 7, ansvar leder: Det menes her leder for NSCF. Referatet korrigeres.
	
	

	3.
	Årsrapport:
Rapporten ble gjennomgått av leder. Noe tallmateriale trengte kvalitetssikring, kommer i løpet av kort tid.

Rapporten ble diskutert og kommentert. Rådet avgir kommentar.


	Leder Rådet for NSCF.
	15.02.2009

	4.
	Regnskapet 2008:

Leder NSCF presenterte regnskapet som var gjort opp med et merforbuk på totalt kr. 505.000,-. Dette er dekket av overførte midler fra tidligere år (kr. 818.000,-) med kr. 202.000,- og midler fra Lungeavdelingen med kr. 371.000,- (bla. lønnsutgifter til vaktordninger og generelt lungemed. arbeide). Rest ubrukte midler er således kr. 616.000,- som overføres til 2009 og er budsjettert til konkrete prosjekter.

Det var ingen kommentarer eller spørsmål til regnskapet.
	
	

	5.
	Rapport ”Sjeldne funksjonshemninger i Norge” (SINTEF helse) og ”En vanskelig pasient” (NOVA).

Rapportene ble diskutert. Det ble oppfattet viktig at rapportene ble synliggjort overfor relevante aktører og beslutningstagere i hjelpeapparat og helsevesen. Mona Rasch var opptatt av hvorledes medarbeidere i NAV kunne få lett og relevant informasjon om CF. Dette kan muligvis gjøres ved å legge informasjon og ut på NAV,s intranett. NSCF vil vurdere denne muligheten og tar kontakt med Mona Rasch for å vurdere hvilke tiltak som er aktuelle å iverksette. 


	Leder NSCF
	1. mars 2009

	6.
	Orienteringssaker: 

Status budsjettbehandlingen 2009. 

Budsjettet foreligger. Det er meget stramt med tanke på driftsbudsjettsdelen. Hvilke konsekvenser dette får er ikke endelig klarlagt. 

Kontakt med Helse Sørøst/Helsedirektoratet. Storrøsten orienterte om at NSCF var innkalt til Helse Sør-Øst, Hdir og UUS hadde hatt et møte19. des. 2008. Det ble her utdypet en ny oppgave og ansvarsfordeling mellom RHF og Hdir idet RHF har sørge for ansvar og Hdir følge med ansvar. RHF skal innkalle til kontaktmøter fremover. Det ble gitt signaler om dette i kontaktmøtet holdt 14. nov. i Hdir. Storrøsten orienterte om at han hadde hatt besøk av seniorrådgiver Ulrik Sverdrup og tatt ham med på omvisning NSCF. Storrøsten oppfattet møtet og kontakten som meget positivt. 

Status hovedstadsprosess. Det er vedtatt opprettet Oslo Universitetssykehus. Styret er opprettet og Erik Omland er konstituert som Adm direktør. Man er allerede inne i en prosess om samlokalisering av fagområder på kort sikt (2009) innenfor Oslo universitetssykehus. Det ser ut til at nasjonale funksjoner ønskes til Rikshospitalet. NSCF’s og Rådets høringsinnspill blir viktige å ta med når denne prosessen nå ser ut til å skyte fart. 
	

	

	7.
	Eventuelt:

Brev av 03.12.2008 fra Overlege Sverre Slørdahl, St. Olavs hospital til NSCF. Storrøsten redegjorde for brevet og svaret han har sendt Slørdahl som Rådet har fått kopi av. 

Gode tilbakemeldinger til hjelpeapparatet lokalt er en viktig sak for NSCF og dette vil bli bearbeidet internt i NSCF for å bedre. Konkrete forslag for de angjeldende pasienter vil bli gitt Slørdahl. 


	
	15. des.
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