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Møtereferat

	Møte:
	Rådet for Norsk senter for cystisk fibrose

	Møtedato:


	13.11.2008

	Møtested:
	Møterommet, NSCF

	Til stede:
	Ann Iren Kjønnøy,  Marianne Meland, Helge Michalsen, Durdica Kulosman, Mona Rasch, Inger Heiberg , Hårek Hansen,  Olav-Trond Storrøsten, Ulla Britt Peresen

	Forfall:
	Edda Olafsdottir og hennes vara Stian Hammer, Gunleiv Byremo og hans vara Jasmina Kelialic


	Referent:
	Olav-Trond Storrøsten


Saksliste (følgende saker ble drøftet /orientert om:) 

	Saknr.

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

	1.
	Hårek Hansen ønsket alle velkommen til møtet.
	
	

	2. 
	Presentasjonsrunde:

Ingen nye representanter eller vararepresentanter.

Vararepresentant for Helge Michalsen avklares på Fagrådets møte i morgen.
	
	

	3.
	Møtekalender 2009:
10. februar 2009

10. september 2009
	
	

	4.
	Virksomhetsplan 2009 - gjennomgang:

Virksomhetsplanen for 2009 var utdelt på forhånd. 

Følgende kommentarer ble fremsatt:

Generelt: VP burde gjøre mer operasjonell, slik at det var mulig å måle resultater.

Spesielt: 

Aktivitetsmål 

1.1.1: Burde presiseres at det er uklare og vanskelige diagnostiske tilfeller.

1.3.8: Ortografiske feil.

2.1.1: Oppdateres til å gjelde Helsedirektoratet og Helse Sørøst.

2.2.2:Bør gjelde Arendal siden Aust og Vest Agder har blitt enige om funksjonsfordeling.

Under delmål 2.2 bør det inkluderes internundervisning til KBD og Med. Divisjon.   
	Leder korrigerer etter gjennomgang med NSCF


	15. des. 2008



	5.
	Erfaringer med brukermedvirkning:

Mona Rasch holdt et innlegg om erfaringer fra et prosjekt innen hjelpemiddelområdet. Det vises til vedlegg.  Det var åpent for spørsmål og diskusjon. 
	
	

	6.
	Kontaktmøte med Helsedirektoratet 14. nov. 2008.: 

Innkallingsbrevet fra Helsedirektoratet ble gjennomgått. Hårek Hansen og Ann Iren Kjønnøy møter som bruker-representanter. Pål Finstad og Olav-Trond Storrøsten møter for NSCF. Avdelingsleder Berit Ege og Klinikksjef Gunnar Åbyholm møter for Ullevål sykehus. Agenda synes ikke klar ut fra brevet, men møtet oppfattes som et informasjonsmøte. Ingen konkrete forberedelser blir gjort.

 
	

	

	7.
	Forslag til revidert avtale mellom NSCF og Ullevål universitetssykehus:  

Fremlagt utkast ble gjennomgått.

Kommentarer: 

· Regionsfunksjoner bør omtales med tydeligere avgrensning

· Refusjon fra UUS vedrørende kostnader til vaktgående leger og generelt pediatrisk og lungemedisinsk arbeide. Refusjon for poliklinikk.

· Generell prinsipiell rydding. 


	Leder avklarer hvorledes ny avtale skal behandles i forhold til vedtak i hovedstads-prosessen.
	15. des.

	8.
	Orienteringssaker:

1. Status budsjettbehandlingen 2009

Det ble informert om status vedr. 2009 budsjettet og konsekvensanalyse. Rådet skriver brev med kommentarer til NSCF.

2. Nasjonalt medisinsk kvalitetsregister for CF

3. Nasjonal Forskningsbiobank for CF

Rådet uttrykte tilslutning til arbeidet med å få register og Biobank på plass.


	
	

	9.
	Eventuelt:

Møtereferat fra forrige møte ble godkjent etter korreksjon som følger: Sak 9 ble endret slik at "Kontakt med" ble endret til". PCD pasienter har kontaktet NFCF med tanke på medlemskap, men denne saken er ikke ferdigbehandlet i NFCF`s styre".
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