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Kontaktpunkter mellom NFCF 
og voksne med CF

ÅNFCFsfacebookgruppefor voksne: i underkant av 100 medlemmer
ÅKonkrete spørsmål, erfaringer, frustrasjonsutblåsninger

ÅOgså medlemmer på familiegruppen

ÅModeratorer

ÅLikepersonordningen, hvorav 8 voksne (av 20)

ÅArrangementer og streaming



Litt om de voksne – det lille vi vet

ÅMangler kvalitetssikret data og kunnskap, men:

ÅSingle/kjærester/samboere/gift

ÅIngen barn, egne barn, partners barn, adopterte barn, tante/onkelbarn, bestemor/far

ÅUtdanning: fra grunnskole til doktorgrader.

ÅHelsesituasjon: fra lite påvirkning til pre- og post-transplantert 

ÅJobb: full/deltidsjobb til hel eller delvis ufør. Offentlig sektor, men også frie yrker med 
hjemmekontor, deleiere, selvstendig næringsdrivende.

ÅVariasjon i kunnskap 
ÅEgen sykdom
ÅCF generelt og forskning
ÅHelseforvaltning

ÅTVERRSNITT av befolkningen



Et enkelt ønske

Leve normalt i hverdagen



…nødvendig hverdagskunnskap?

Nav-ologi

Helfo-logi

Helsevesen-ologi

Det er både morsomt og 
betenkelig at man må oppdra 
sine leger, være veldig våken når 
formen kanskje ikke er helt god, 
men slik er det. Vi er eksperter i 
eget liv og vet ofte hva som må 
til. Våkenhet er en betingelse for 
så godt helse som mulig.



Hvem benytter 
seg av NFCFs
tilbud?
Og hvordan?



FB-gruppene

ÅSmittevern

ÅHele døgnet

ÅGeografisk uavhengig



Temaer fra FB-gruppen 

ÅMedisiner

ÅSykehusopplevelser

ÅÅrsaksbehandlende

ÅMedisinske hendelser

ÅFå barn, familie, egen 
sykdom/smittevern, graviditet og 
amming
Åhttp://cfnorge.no/a-leve-med-

cf/sex-prevensjon-fa-barn/

ÅUtstyr; inhal.app., vap

ÅNAV

ÅBakterier

ÅFysioog trening

ÅLogistikk, herunder reise og 
opphold –pasientreiser!

ÅApotek

ÅReise

ÅTransplantasjon

ÅPsykososial støtte

http://cfnorge.no/a-leve-med-cf/sex-prevensjon-fa-barn/


Likepersontjenesten

..manglende koordinering på tvers er noe jeg har 
hørt flere være veldig frustrert over. Jo eldre 
man blir, jo mer baller på seg av 
tilleggsdiagnoser, og det krever MYE logistikk. 

I tillegg er mange veldig opptatte av hva som 
rører seg innen forskning og nye medisiner –
«Kan noe av dette være aktuelt for meg?»

Lokalt er det psykosomatiske nærmest et ikke-
tema i samtale med leger. Da blir det på eget 
initiativ og gjerne i forbindelse med situasjoner 
hvor det «renner over».

NSCF får det mye bedre til, de har tid til å spørre 
om helhetsbildet.

Å manøvrere seg gjennom regelverk hva gjelder 
stønader, trygder, pasientreiser o.l. som tar 
veldig mye energi når hovedfokus bør ligge på 
egen helse - noe flere er opptatt av. Muligheter 
mellom 100% arbeid og 100% ufør? 

For flere cf'ereer det etter hvert blitt mange 
instanser og foretak å forholde seg til uten at 
noe virker å være for samkjørt eller koordinert 
selv om kontrollene nok kan være det. Bare en 
runde på 3 sykehus i Oslo (alle tilknyttet Oslo 
Universitetssykehus) på 3 dager så blir det 
likevel 3 ulike blodprøver. Røntgen fra 
regionalsykehus er ikke gangbar valuta ved Ous 
- nye røntgenbilder må tas. 

Kommunikasjon mellom sykehus i Oslo (gjelder 
særlig Rikshospitalet) virker å være tungrodd. 



Koordinering og samhandling

Koordineringsansvar for det praktiske og medisinske
Hvem fra helsevesenet ser hele pasienten?
Særlig viktig for de komplisert syke/multidiagnoser

https://helsedirektoratet.no/nyheter/veileder-for-kontaktlege-i-
spesialisthelsetjenesten:

«Retten til kontaktlege i spesialisthelsetjenesten gis til de pasienter som har en 
alvorlig sykdom, skade eller lidelse og som har behov for behandling eller 
oppfølging av spesialisthelsetjenesten av en viss varighet. Dette er en rett for 
pasienten og en plikt for spesialisthelsetjenesten.

Kontaktlegeordningen har som mål å bedre kvaliteten i pasientbehandlingen ved å 
gjøre oppfølgingen av pasientene bedre, tryggere og mer effektiv.»

https://helsedirektoratet.no/nyheter/veileder-for-kontaktlege-i-spesialisthelsetjenesten


Psykososiale behov og støtte

ÅFremkommer mellom linjene

ÅVarierer etter (opplevd) helse- og livssituasjon

ÅOpplevde forventninger om å klare seg selv?

ÅRenner over

ÅPrivate samtaler i fortrolighet

ÅSoMe



Å leve med CF – et ensomt livslangt arbeid

«Mange med CF lever et tilnærmet normalt liv på tross av plagsomme 
symptomer og et omfattende daglig egenbehandlingsregime. 
Eksistensielle utfordringer som opplevelse av tap og sorg, bekymring, 
frykt og håp synes imidlertid å være mindre kjent og vektlagt. Dette 
skriverJorunn HommeogBerit Sætereni denne populærversjonen av 
artikkel fraNordisk Sygepleieforskningnr 1 -2014.»

Åhttp://cfnorge.no/a-leve-med-cf/leve-med-cf-ensomt-livslangt-
arbeid/

http://cfnorge.no/a-leve-med-cf/leve-med-cf-ensomt-livslangt-arbeid/


Belyse CF-livet gjennom høyskoleoppgaver

ÅVoksne med CF på eget initiativ

Å4 oppgaver vi kjenner til

Å2013, Ellisiv Stifoss-Hansen og Hans Stifoss-Hansen: Om å være på 
venteliste for transplantasjon: http://cfnorge.no/assets/Eksterne-
dokumenter-fra-og-med-2012/Tidsskrift-for-sjelesorg-4-2013-artikkel-
av-Ellisiv-Stifoss-Hanssen-og-Hans-Stifoss-Hanssen.pdf

Å2012, Inger Karin Natlandsmyr: Å leve med cystisk fibrose som 
voksen:http://cfnorge.no/assets/Forskningsartikler-f.o.m-
2012/Bachelor-sykepleie-av-Inger-Karin-Natlandsmyr-vren-2012.pdf

http://cfnorge.no/assets/Eksterne-dokumenter-fra-og-med-2012/Tidsskrift-for-sjelesorg-4-2013-artikkel-av-Ellisiv-Stifoss-Hanssen-og-Hans-Stifoss-Hanssen.pdf
http://cfnorge.no/assets/Forskningsartikler-f.o.m-2012/Bachelor-sykepleie-av-Inger-Karin-Natlandsmyr-vren-2012.pdf


Sykepleiere er sentrale i CF-omsorgen 

ÅPraktisk erfaring og medisinsk kunnskap

ÅTrygghet

ÅTilretteleggere

ÅMotivatorer

ÅGodt samarbeid

En god, trygg og friskest mulig hverdag for voksne med CF
Takk for at dere er til!



Nyttige ressurser fra NFCF

Åhttp://cfnorge.no/

Åhttps://www.facebook.com/cfnorge/

ÅInstagram: cf_norge

ÅNyhetsbrev, meld dere på her: http://cfnorge.no/aktiv-og-
engasjert/nyhetsbrev/

ÅOversikt over likepersoner: http://cfnorge.no/aktiv-og-
engasjert/likepersoner-2/

ÅFag og forskning: http://cfnorge.no/behandling/norske-fag-og-
forskningsartikler/

ÅKontakt: post@nfcf.no

http://cfnorge.no/
https://www.facebook.com/cfnorge/
http://cfnorge.no/aktiv-og-engasjert/nyhetsbrev/
http://cfnorge.no/aktiv-og-engasjert/likepersoner-2/
http://cfnorge.no/behandling/norske-fag-og-forskningsartikler/
mailto:post@nfcf.no

