Voksne med cystisk fibrose

Erfaringer og hva de er opptatt av

SharonGibsztein redaktgrNFCFgommunikasjon
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Kontaktpunkter mellom NFCF
og voksne med CF

ANFCF$acebookgruppdor voksne: i underkant av 100 medlemmer
AKonkrete sparsmal, erfaringer, frustrasjonsutblasninger
AOgsa medlemmer p& familiegruppen
AModeratorer

ALikepersonordningen, hvorav 8 voksne (av 20)
AArrangementer ogtreaming
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Litt om de voksne — det lille vi vet

A Mangler kvalitetssikret data og kunnskap, men:

A Single/kjeerester/samboere/gift

Alngen barn, egne barn, partners barn, adopterte baante/onkelbarn, bestemor/far
A Utdanning: fra grunnskole til doktorgrader.

A Helsesituasjon: fra lite pavirkning til preg posttransplantert

A Jobb: full/deltidsjobb til hel eller delvis ufgr. Offentlig sektor, men ogsa frie yrker med
hjemmekontor, deleiere, selvstendig neeringsdrivende.

A Variasjon i kunnskap
A Egen sykdom
A CF generelt og forskning
A Helseforvaltning

ATVERRSNITT av befolkningen
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Et enkelt gnske

Leve mormait ihvetidagen
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..npdvendig hverdagskunnskap?

Nawologi

_ Det er bade morsomt og \
Helfo-logi betenkelig at man mé& oppdra
sine leger, veere veldig vaken na
formen kanskje ikke er helt god,
Helsevesemlogi men slik er det. Vi er eksperter |

eget liv og vet ofte hva som ma
til. Vakenhet er en betingelse for

\ sa godt helse somulig. /
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Hvem benytter
seg aWNFCFs
tilbud?

Og hvordan?
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FB-gruppene

ASmittevern
AHele dggnet
AGeografisk uavhengig
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Temaer fra FB-gruppen

AMedisiner
ASykehusopplevelser
AArsaksbehandlende
AMedisinske hendelser

AF& barn familie,egen
sykdom/smitteverngraviditet og
amming

Anhttp://cfnorge.no/a-leve-med
cf/sexprevensjonfa-barn/

AUtstyr; inhal.app, vap
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ANAV
ABakterier
AFysioog trening

ALogistikk, herunder reise og
opphold— pasientreiser!

AApotek

AReise
ATransplantasjon
APsykososial statte



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

Likepersontjenesten

..manglendekoordinering pa tvers er noe jeg harA mangvrere seg giennom regelverk hva gjelder
hert flere veere veldig frustrert over. Jo eldre  stanader, trygder, pasientreiser o.l. som tar
man blir, jo mer baller pa seg av veldig mye energi nar hovedfokus bgar ligge pa
tllleggsdlagnoserog det krever MYE logistikk. egenhelse- noeflere er opptatt av. Miligheter

0) I 0
| tillegg er mange veldig opptatte av hva som mellom 100% arbeid og 100% ufar?
rgrer seg innen forskning og nye medisirer Forflerecf'ereer det etter hvert blitt mange
«Kannoe av dette veere aktuelt for m&@g instanser og foretak a forholde seg til uten at
noe virker a veere for samkjart eller koordinert
selv om kontrollene nok kan veere det. Bare en
Lokalt er det psykosomatiske naermest etikke runde pa 3 sykehus i Oslo (alle tilknyttet Oslo
tema i samtale med leger. Da blir det pa eget  Universitetssykehus) pa 3 dager sa blir det
initiativ og gjerne i forbindelse med situasjoner likevel 3 ulike blodprgvergRtgenfra

hvor det «renner over». regionalsykehusr ikke gangbavalutaved Ous
NSCF far det mye bedre til, de har tid til & sparre nyergnigenbilder ma tas.
om helhetsbildet. Kommunikasjomellom sykehus i Oslo (gjelder

seerlig Rikshospitalet) virker a veere tungrodd.
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Koordinering og samhandling

Koordineringsansvar for det praktiske og medisinsk <7 i
Hvem fra helsevesenet ser hele pasienten? ‘D
Seerlig viktig for deomplisert sykemultidiagnoser

https://helsedirektoratet.no/nyheter/veilede+for-kontaktlegei-
spesilalisthelsetjenesten

«Retten til kontaktlege | spesialisthelsetjenesten gr%s til de pasienter som har en
alvorlig sykdom skade eller lidelse og som har behov for behandling eller
opp_lec}:;mg av spesialisthelsetjenesten av en viss varighet. Detterett éor
pasienten og eplikt for spesialisthelsetjenesten.

Kontaktlegeordningen har som mal a bedre kvaliteten i pasientbehandlingen ved a
gjare opptalgingen av pasientene bedre, tryggere og mer effektiv.

@ Norsk forening for cystisk fibrose



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

Psykososiale behov og stgtte

AFremkommer mellom linjene

AVarierer etter (opplevd) helseg livssituasjon
AOpplevde forventninger om & klare seg selv?
ARenner over

APrivate samtaler i fortrolighet

ASoMe
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A leve med CF — et ensomt livslangt arbeid

«Mangemed CF lever et tilneermet normalt liv pa tross av plagsomme
symptomer og et omfattende daglig egenbehandlingsregime.
Eksistensielle utfordringer som opplevelse av tap og sorg, bekymring,
frykt og hap synes imidlertid a veere mindre kjent og vektlagt. Dette
skriverJorunn Hommeg Berit Seeteren denne populaerversjonen av
artikkel fraNordiskSygepleieforskningr 1 -2014.»

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

Belyse CF-livet gjennom hgyskoleoppgaver

AVoksne med CF pé eget initiativ
A4 oppgaver vi kjenner til

A2013, EllisistifossHansen og HarStifossHansen: Om & veere pa
venteliste for transplantasjomttp://cfnorge.no/assets/Eksterne
dokumenterfra-oggmed-2012/Tidsskriftfor-sjelesorgd4-201 3artikkel
av-EllisivStifossHanssermgHansStifossHanssen. pdf

A2012, Inger Karidatlandsmyr A leve med cystisk fibrose som
voksen:http://cfnorge.no/assets/Forskningsartiklgro.m-
2012/Bachelosykepleieav-IngerKarinNatlandsmy+vren-2012.pdf
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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

APraktisk erfaring og medisinsk kunnskap ~ J% 5% @?{%Q&
O som o SRt O @D G
ATrygghet iy (eI TR
i’ TP /;‘}Q
ATilretteleggere ‘ T+
AMotivatorer a,
AGodt samarbeid L

En god, trygg og friskest mulig hverdag for voksne med CF

Takk for at dere er til!
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Nyttige ressurser fra NFCF

Ahttp://cfnorge.no/
Ahttps://www.facebook.com/cfnorge/
Alnstagramcf _norge

ANyhetsbrey meld dere pé herttp://cfnorge.no/aktiv-oo-
engasjert/nyhetsbrev/

AQOversikt over likepersoneftttp://cfnorge.no/aktiv-og-
engasjert/likepersonef/

AFag og forsknindittp://cfnorge.no/behandling/norskefag-og-
forskningsartiklet

AKontakt:post@nfcf.no
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