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Baggrund
e

*« Cystisk Fibrose i den danske neonatal-
screeningspakke siden maj 2016

* Medfgrte et helt anderledes patientforlgb

* Medforte et vedvarende fokus og dialog omkring
organisering, hvad er bedst for den enkelte familie?

* | samme interview indsamlet data til disetist omkring
den tidlige ernaering og stottende tiltag herfor
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* At faindsigt i foraeldrenes oplevelser af starten af
deres forlgb, nar deres barn diagnosticeres med CF
ved neonatalscreening

* Hensigten er at sikre et veltilrettelagt patientforlgb,
herunder med szerlig fokus pa betydningen af
relations dannelse, samt oplevelsen af
sammenhange mellem afdelinger/sygehuse
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Kvalitative interviews \

* 16 bgrn diagnosticeret fra maj 2016 - september 2018
+ 1familie gnskede ikke at deltage
# 1 familie tvillinger, sa i alt 14 interviews

Narrative interview; overgange i livet/ szerlige
begivenheder, knytter sig til hukommelsen, fokus pa
det der opleves szerligt vigtigt, tidslinje

Feltobservationer (3)
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Resultater

Hverdags -
livet efter
diagnosen

Telefon-
opringning

2.

Den farste
konsultation i
CF- center



Foreeldre til 12 nyfgdte
modtog en
telefonopringning hjemme
fra en CF leege

Hvis muligt begge foreeldre

Mobile nummer

Foreeldre til 3 nyfadte
modtog screeningresultatet
af en lsege mens barnet var
indlagt pa et andet hospital

Neermest ingen information

Vente pa en aftale

“Jeg har accepteret at
hun er syg, men
maden jeg fik det

fortalt pa...jeg kan
ikke komme over det”




At skulle fortaelle det til sin

egtefzlle

« ”hvordan skulle jeg.....
« "jeg var ngd til at tude lidt forst”
« ”jeg ringede til min egen mor forst...” (1)

*

* Alvorligheden relaterer sig til:
* helt ukendt diagnose, forlgb osv
* at det ikke er lokale sygehus -”’men Skejby”
* langt vaek
* komme hurtigt
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Samme lege —
Farste konsultation i CF centeret:
s 3 patienter den samme dag

“na den samme ftid
% 9 patienter den efterfglgende dag som Vi skulle leere

om sygdommen,
Skulle vi ogsa finde

Konsultationen varede 2-3 timer e St e

Lettelse efter at have faet mere information foreeldre for farste
En familie blev pa hospitalet gang”

Personalets faglige viden og deres rolige vaeren betod alt



vi ser ham som en
rask dreng, med
nogle udfordringer, og
som skal tage nogle

Angst og bekymring om

. “altsa jeg begyndte at . : . >
barnets fremtld _ afvise ham lidt, fordi vitaminer og sadan..
- men pa meget forskellig jeg var bange for at
vis tage ham for teet til

mig, hvis han nu

dade om lidt,

“Jeg ville anske
at hun ikke var

fadt, men det er
fordi hun skal
igennem alle de

”

ting”.



Information om
screeningsresultatet bgr altid
gives af en CF lzege og om
muligt til begge foreeldre pa
same tid

CF teamets specialist viden og
rolige veeren betgd alting for
foraeldrene

Patientforlgbets organisering
er afggrende for foraeldrnes
mulighed for at mestre den
alvorlige situation

"7 vi faler os som
en familie”
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