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1. Velkommen
Inger Karin gnsker velkommen.

Kort representasjon av de medlemmene i senterrddet som er tilstede pa dagens
senterrad.

2. CFTR-modulatorer - trygg og effektiv innfgring i Norge

Det har veert en lang og relativt omfattende prosess og komme hit, men 1. juni
2022 er endelig Kaftrio tilgjengelig for CF pasienter i Norge! Vi markerer dagen
med Kaftrio-fest pa NSCF og serverer kake og «bobler».

Det er laget to infoskriv til pasienter og foresatte om Kaftrio og oppstart av
medisinen. Disse publiseres pa senterets nettside:

Pasientinformasjon - oppstart med Kaftrio + Kalydeco til barn med CF i alderen 6
til <12 ar
Pasientinformasjon - oppstart med Kaftrio- til ungdom (barn >12 ar) og voksne

Det er utarbeidet en behandlingsprotokoll for Kaftrio + Kalydeco.

NSCF har arrangert webinar for helsepersonell og det vurderes a arrangere et
webinar for pasienter og pargrende ogsa.

Behandlende lege skal ha behandlingsansvaret, men NSCF vil veere i

tett dialog med behandlingsmiljgene lokalt. NSCF bistar i prosessen, saerlig hos
enkelte der det er knyttet spesifikk bekymring til bivirkninger og annet ved
oppstart. Det har kommet tilbakemeldinger pa at det settes stor pris pa det gode
samarbeidet med NSCF lokalt.
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https://oslo-universitetssykehus.no/seksjon/Norsksenterforcystiskfibrose/Documents/Infoskriv%20barn%206-12_Kaftrio+Kalydeco_Final%2c01.06.2022.pdf
https://oslo-universitetssykehus.no/seksjon/Norsksenterforcystiskfibrose/Documents/Infoskriv%20barn%206-12_Kaftrio+Kalydeco_Final%2c01.06.2022.pdf
https://oslo-universitetssykehus.no/seksjon/Norsksenterforcystiskfibrose/Documents/Infoskriv%2012%20år%20og%20eldre%25
https://oslo-universitetssykehus.no/avdelinger/barne-og-ungdomsklinikken/avdeling-for-sjeldne-diagnoser/norsk-senter-for-cystisk-fibrose/sporsmal-og-svar-om-behandling-med-kaftrio-og-kalydeco-ved-cystisk-fibrose
https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/kurs-og-opplering-for-helsepersonell/lunsjwebinar-om-behandling-med-kaftrio-ved-cystisk-fibrose-03062022

Spgrsmal fra Inger Karin: Hvordan er erfaringen med oppstart av Kaftrio i andre
land? Egil forteller at det rapporteres om en del mageproblemer. Mange far
magesmerter og forstoppelse, sa det er tenkt a sette de fleste pa Movicol i
forbindelse med oppstart av medisinen. Nar det er sagt sa antas det at de fleste vil
tale behandlingen godt, det er gode erfaringer fra andre land.

3. Hva med CF mutasjoner som ikke er tilgjengelig for CFTR-mod?
Egil informerer om at det pagar ulike studier bade i Norge og i andre land som ser
pa utvikling av medisiner pa de CF mutasjonene som ikke er tilgjengelig for
CFTR-mod. Det er ca. 15% av den norske populasjonen som har mutasjoner som
ikke er godkjent for Kaftrio. Noen vil fa veere med i studier til hgsten og det
kommer stadig nye firmaer pad banen. Et studie skal starte nd med 6 pasienter i
Norge, men man venter fortatt pa en avtale mellom Vertex og OUS. To aktuelle
studier er:
a. HIT CF is a research project, which aims to provide better treatment and better
lives for people with cystic fibrosis (CF) and rare mutations.
b. VX21-studie a phase 3 Double-blind, Randomized, Placebo-controlled Study
Evaluating the Efficacy and Safety of ELX/TEZ/IVA in Cystic Fibrosis Subjects 6
years of Age and Older with a Non-F508del ELX/TEZ/IVA-re...

4 Internasjonalt samarbeid for CF og PCD
Det er et godt internasjonalt samarbeid, det viktigste & nevne her er:
a. ERN (European Reference Network)
b. Kliniske forsgk/CTN-PCD
c. Nettverk og personlige «forbindelser»: Blant annet har vi et Skandinavisk
nettverk hvor de skandinaviske CF-senterne mgtes og utveksler erfaring.

5. NSCF-funksjoner fremover - Sjeldenstrategi og ERN som «bakteppe»
Hvordan skal sjeldenfeltet organiseres for fremtiden - ny strategi? Egil orienterer
om at NSCF kan sta ovenfor endringer. Lignende sentere star i fare for a legges
ned. Prosessen fremover kan bli annerledes, hva vil NSCF fremtidige funksjoner
veere, sett i lys av gkonomiske utfordringer, i forhold til bemanning, CF- register,
etc.

NSCF er organisert under NKSD (Nasjonalt kompetansetjeneste for sjeldne
diagnoser). Leder for NKSD, Stein Are Aksnes har laget en presentasjon av
sjelden-feltet. Man har fatt mere fokus pa sjeldenbegrepet gjennom flere kanaler
som for eksempel Sjeldentelefonen, det vitenskapelige og forskning. NKSD skal
levere hgyspesialisert kompetanse, legge til rette for a videreutvikle nasjonale
fagnettverk samt viderefgre arbeidet med d fremme medlemskap og deltagelse i
internasjonale fagnettverk, bla a ERN. Utfordringen er a samle dette under en
tjeneste, paraplystruktur. NKSD har et stort budsjett pa 230 millioner pr. ar og av
disse gar 14-15millioner til NSCF. Vi har fatt indikasjoner pa at finansieringen for
sjeldenfeltet (NKSD) ikke skal reduseres, men midlene kan omfordeles internt i
NKSD? Hvem skal betale for hva? Finansieringen og strukturen ma ses naermere
pa. Viktig & fa med regionene. Det finnes en bekymring for at tilbudet skal bli
darligere for brukere og pasienter. NSCF er et nasjonalt kompetansesenter.
Landsfunksjon og samfunksjon med regionfunksjon gjgr at senteret har en
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sentral rolle og funksjon for a ivareta behandling og kunnskap /forskning.

Flere kommer inn under sjeldendiagnosene og derfor er det viktig a veere tydelig
pa a definere NSCF. NSCF funksjon passer godt til sjeldenstrategien.

Det legges vekt pa helhetlige pasient forlgp og noe av det viktigste NSCF gjgr er a
yte tjenester til fagpersoner. Andre viktige omrader er CF-register, biobank og
landsfunksjonen. CF- omsorgen i Norge fungerer godt og det er grunnen til at
pasienter i Norge far gode forlgp langt opp i voksen alder. Vi ma peke pa det som
er bra og det vi har oppnadd gjennom arene. Godt samspill mellom pasient
organisasjonene og NSCF.

Det er viktig 4 huske pa at det alltid har skjedd endringer, at endringer kan vaere
en god ting. NSCF har gjennomgatt store endringer siste 10 drene. Det er mulig vi
ma gjgre noen grep, se pa ressursbruken og veere apne for endringer i strukturen
pa senteret - hvem som jobber der og hvordan dette pavirker gkonomien til
senteret. Det er en balansegang mellom forskningsbiten og det & drive klinikk.
Malgrupper: Fagpersoner i Helse og omsorgssektoren.

Ngkkelressurser: Pasienter/pargrende og brukere er viktig resurs til kompetanse
Strategi: Knytte oss opp mot internasjonalt miljg/ERN

Kunnskap og kompetanse: Forskningsaktivitet skal veere sentralt

NFCF etterlyser pa nytt psykolog tilknyttet NSCF. Behovet ble diskutert. Det
trenger ikke veaere 100% stilling, det som er viktig er at denne personen ma vaere
integrert i fagmiljget. Det finnes et behov blant pasientene, kanskje blir behovet
enda stgrre nar Kaftrio kommer? Hva med 4 fa inn psykolog som er
prosjektbasert? Det er kanskje et saerlig behov blant unge voksne for et
psykologtilbud i regi av senteret.

6. Spgrsmal fra brukere.

Hvordan ligger det an med prosjektet screening av tykktarm hos voksne CF
pasienter?

Anbefaling om a gjgre screening fra 30 ar dersom man er transplantert og 40 hvis
man ikke er transplantert. Bgr tas opp pa arskontroll. Screene hvert 5. ar. Jobber
med a lage en prosedyre pa det, og a finne et godt tsmmingsregime, noe som kan
veere vanskelig med sa mye slim i tarmen. Skal settes i system, ikke i mal med
prosjektet enda, det er Audun Os som holder i prosjektet. Man har sett at det er
nyttig, kan vere en kvalitetsmarkgr og nyttig for CF-register.

Alle er spente pa Kaftrio.

Alle som har norske trygderettigheter far i utgangspunktet samme rettigheter og
mulighet til arsaksrettet behandling.

7. Eventuelt

Ellen Damhaug orienterer fra pasientorganisasjonen NFCF. Laeringskurven har
veert bratt, det er mye a ta tak i en pasientorganisasjon, serlig i forhold til det
poliske landskapet. Holde kontakt med helse og omsorgskomiteen i Stortinget og
etter valget er det a helt nye folk som sitter der. Hun er valgt inn i styret for FFO
(Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon) og Stiftelsen Organdonasjon. Hennes
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kampsak er sjeldne diagnoser. Hun er opptatt av nettverksbygging og kontakter
og det a fa inn samarbeidspartnere og holde ved like interessen for CF. Kaftrio er
ferskvare som har skapt blest rundt CF na, men aktualiteten vil forsvinne.

Terje Dalhaug tar opp at han med flere, opplever at det har utviklet seg en kultur
der redsel for smitte/darlig hygiene kommer i veien for a ha et godt liv med CF.
Senterradet diskuterte problemstillingen og det er viktig a lytte til faglige rad og
ikke tolke disse i ekstrem retninger.

Dato for neste mgte som blir digitalt, er tirsdag 22.11.22, kl. 13 - 15.
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