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Kaere Tania, Kim, Hanne og Oluf - medlemmer af Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe om
behandling af cystisk fibrose

En rum tid er nu gdet, siden den farste rapport (2005-data) forela den 16. april 2007, og der
er fortsat ikke fremkommet hverken den varslede opggrelse over 2006-patientdata eller feelles
retningslinier for behandlingen af CF.

Vi har forstaet, at der har vaeret arbejdet med retningslinier for den antibiotiske behandling af
CF, og vi finder, at patienterne i hgj grad har krav pa at kende disse.

Hvis den faelles opggrelse over patientdata-2006 og de fzelles retningslinier for antibiotisk
behandling endnu ikke foreligger, beder vi om, at centrene i mellemtiden snarest og inden 14

dage i stedet fremsender de individuelle opggrelser og retningslinier for henh. CF-Center-RH
og CF-Center-SKS til CF-Foreningen.
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Tak for jeres brev af 6. november, hvori I beder om en opggrelse over B8 S
2006 patientdata samt faelles retningslinjer fra de to centre
vedrgrende antibiotisk behandling.

Side 1/1

Som svar pa jeres henvendelse kan vi oplyse, at repreesentanter fra de
to centre i gjeblikket er ved at laegge sidste hdnd pa patientdata fra
2006. Sa snart de er feerdige, vil en rapport blive fremsendt til
Sundhedsstyrelsen med henblik pd kommentarer inden en mere bred
offentligggrelse af data.

Hvad angdr udarbejdelsen af fzelles antibiotika retningslinjer er der
stadig ikke opnaet fuld enighed mellem de to centre, men afslutningen
af disse diskussioner vil vi henlzegge til det kommende ekspert review.
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