Referat 

Norsk forening for Cystisk Fibrose

Vestlandsregionen.

12.02.2011

Det var 35 personer tilstede på årsmøtet.

Truls Zimmer
Frisk pust med Cystisk fibrose.

Truls er likemannskoordinator. Har ansvar for å opprettholde likemennene faglig. De skal kurses på årsmøtet i Svolvær. Sitter 4 år. Koordinator velges hvert annet år. En likemann har taushetsplikt. Kan ta problemstillinger videre med din tillatelse. En likemann kan ikke svare på noe medisinsk men hjelpe til med på å lete etter svaret. 

Husk det er din samtale. Det er du som skal ta kontakt med en likemann. En likemann spør på slutten av samtalen om det er i orden at han/hun tar kontakt igjen.

Jobber i stiftelsen organdonasjon.

Doblet antall stands i 2010 sammenlignet med 2009. 70-75 foredrag i 2010.  Underviste over 1700 personer i 2010. 

www.youtube.com/organdonasjon
Mest kjent for donorkortet. For 3 uker siden kom det elektroniske donorkortet. Har dette liggende på telefonen. Det går automatisk en sms til de 2 personene som er satt opp som pårørende. 
Truls forteller at i forhold til det å leve med en kronisk sykdom er en av de største utfordringene å planlegge det uforutsette i forhold til variasjonen av sykdommen. Man kan være bra i en periode og planlegger ut i fra dette, for eksempel utdanning, og så blir man dårligere og kan ikke forholde seg til sine planer.
Stian Hammer

Fysioterapi til voksne personer med Cystisk Fibrose.

Historikk:

I overkant av 70 pers. med CF følges opp av BKB og lungeavd.-Helse Bergen.

Mangeårig kamp med mål om øremerkede ressurser til definerte stillinger.

Januar 2010: Prosjekt ”utprøving og implementering av inhalasjon med hypertont saltvann.”

Sendt flere søknader. Fått 170 000 kr.

Kjøreplan:

Høste erfaringer fra pilot-storkontroll.

Utarbeide journal-mal og spørreskjema.

Storkontroll over 3 dager:

Fysioterapi 09-1130 onsdag.

Fysioterapi 12-1330 torsdag.

Hvis ønskelig bistå med å etablere lokal behandler/ kontinuerer samarbeid med eksisterende fysioterapeut.

Ny tverrfaglig kontroll etter 3 og 8 måneder.

Fagdag 11 mars 2011.

Mål: knytte til oss fagpersoner i kommunehelsetjenesten samt samarbeidspartnere i Helse Vest HF.

Spre kunnskap om Cystisk Fibrose, oppfølging i regi av Helse Bergen.

Gjennomføring av storkontroll.

Bli kjent. Danne oss et inntrykk av livssituasjon, klinisk status, muligheter og motivasjon for daglig behandling.

Gjennomføre/ Veiledet individuell behandling.

Mulighet til å justere behandling på kontroll, samt planlegge videre hjemmebehandling.  

Systematisk data som samles:

Kartlegging av fysisk aktivitet

Kartlegging av helse

Kartlegge klinisk status

Kartlegging av tilfredshet med oppfølgingen

I løpet av høst 2011/ vår 2012

Mål: etablere permanent fysioterapi tilbud ved lungeavdelingens dagpost/ lungepoliklinikk.

Birger Lærum:

CF teamet voksen Lungeavdeling.

CF storkontroll

Mål: opprette klinisk senter for avansert, tverrfaglig tilbud ved diagnostisering og behandling.
Storkontroll eller ei.

Ikke mulig innenfor vanlig klinisk drift, endringer i teamet.

Cf senteret: ikke kapasitet til å ta i mot 70 vestlandspasienter.
Økning i stillingsprosenter 10% fysioterapi, 20 % lege.

Lungedagpost er nøkkelen til å få løst dette.

Vi får presentert det nye skjemaet for storkontrollen og en gjennomgang av den nye måten å undersøke Bukspyttkjertelen som kommer til å bli gjort på storkontrollen.
Kari Kuvaas. 
MR av lunger ved CF

Kan MR erstatte HRCT.

Vi får en gjennomgang av undersøkelsen MR. 
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