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Sammendrag

Bakgrunn: Helsepersonell som behandler foreldre med alvorlig sykdom som cystisk
fibrose (CF), skal bidra til at barna far informasjon om sykdommen. Imidlertid mangler
det ofte gode rutiner for strukturert informasjon i spesialisthelsetjenesten til barn som
er paregrende.
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Hensikt: Innhente kunnskap om hvilke erfaringer foreldre med CF har med & informere
sine egne barn om sykdommen, og hvilke forventninger foreldrene hadde til
helsepersonell pa dette omradet.

Metode: Studien har et kvalitativt beskrivende design med semistrukturerte intervjuer
av seksten pasienter med CF. Vi foretok tematisk innholdsanalyse av datamaterialet.

Resultat: Pasienter med CF er selektive med hvem de informerer om sin egen sykdom.
Sma barn fikk informasjon gjennom toveiskommunikasjon i den daglige samtalen
mellom barna og foreldrene. Foreldrene var uforberedt pa barnas eksistensielle
spersmal, og eldre barn og tenaringer hadde liten kunnskap om CF. Foreldrene
forventet ikke at helsepersonellet kunne hjelpe med a gi enkel informasjon til barna.
Studien avdekket at informantene hadde behov for mer kunnskap om sin egen
sykdom for a kunne gi barna bedre informasjon.

Konklusjon: Det er behov for strukturert oppleering til foreldrene om cystisk fibrose.
Barna ber sikres kunnskap om foreldrenes sykdom, og informasjonen ma tilpasses
barnets alder og modenhet. Spesialisthelsetjenesten ma vaere mer bevisst pa
ansvaret for a sikre at barna far informasjon om foreldrenes sykdom.

Introduksjon

Cystisk fibrose (CF) er en autosomal recessiv arvelig progressiv sykdom (1) som kan
ramme flere organer som bukspyttkjertelen, tarmen, leveren og lungene. Enkelte
pasienter har milde symptomer, mens andre blir alvorlig syke (2). Lungesykdom er
hovedarsaken til tidlig ded og utgjer 95 prosent av mortaliteten (3).

Bedret diagnostikk og behandling de siste tidrene har medfert betydelig forlenget
levealder (4). Personer med CF har na mulighet til & ga pa skolen og delta i
arbeidslivet. Mange har hgy utdanning, jobber del- eller fulltid og har egen familie,
selv om de lever med trusselen om & utvikle alvorlig sykdom (4, 5).

Lungefysioterapi er sentralt i forebyggende behandling ved CF. De fleste personer
med CF behandles med bukspyttkjertelenzymer for a8 bedre opptaket av
naeringsstoffer. De som tidlig erkjenner kjente komplikasjoner som infeksjoner og
forverring av lungefunksjonen, far bedre behandlingsresultater. Polikliniske
konsultasjoner, innleggelser og tidkrevende hjemmebehandling pavirker pasientens
dagligliv og livskvalitet (1, 4).

Mange personer med CF gnsker & bli foreldre. Foreldrerollen pavirkes av den kroniske
sykdommen, noe som krever tid og egeninnsats. De som ensker a fa barn, ber
planlegge sammen med den behandlende legen (6, 7). Paret ma fa informasjon om arv
ved CF, og den friske partneren ma fa tiloud om genetisk analyse. Barnet vil bli
genetisk beerer av sykdommen, noe som kan ha betydning senere i livet.



Helsepersonell skal bidra med informasjon til barn som har foreldre eller sgsken som
er pasienter med psykisk sykdom, rusmiddelavhengighet, alvorlig somatisk sykdom

eller skade (8). Flere tidligere studier omhandler barn med CF, hvordan man har det

som forelder til barn med CF (2, 9, 10), og hvordan foreldre med CF ma avveie tiden

mellom omsorg for barnet og egenomsorg (7).

Vi kjenner ikke til studier om hvordan foreldre med CF informerer barna om sin egen
sykdom. Forskning pa foreldre med kreft og multippel sklerose (MS) er relevant, siden
den ogsa gjelder alvorlig sykdom med usikker prognose. Som ved CF kan
kreftbehandling og forverringer ved MS medfere innleggelser pa sykehus der barnet
skilles fra omsorgspersonene (11, 12).

Kreftsykdom hos foreldre kan skape psykososialt stress hos barna og frykt for & miste
den som er syk (11). Folelsesmessige plager hos foreldre med MS gker risikoen for at
barna utvikler psykiske vansker (13). Kommunikasjon om foreldrenes sykdom er en
prosess som bgr starte tidlig og fglge barnas utviklingstrinn.

Hensikten med studien

Vi gnsket & innhente kunnskap om hvilke erfaringer foreldre med CF har med a
informere egne barn om sykdommen sin, og hvilke forventninger foreldrene har til
helsepersonell pa dette omradet.

Metode
Studiedesign

Studien har et kvalitativt beskrivende design (14, 15) med semistrukturerte intervjuer
(16) som leder frem til en kvalitativ innholdsanalyse (15). Studiens design innebaerer
omfattende sammendrag av fenomener eller situasjoner i et hverdagslig sprak (14).
Kvalitativ innholdsanalyse ble valgt da funnene kan beskrives som et sammendrag av
informantenes erfaringer (16). Studien var et kvalitetsforbedringsprosjekt, og
hensikten med analysen var & beskrive, ikke primaert utforsker data pa en fortolkende
mate (15).

Utvalg

Pasientene ble rekruttert under medisinske kontroller ved Oslo universitetssykehus
(OUS). Kravet til inklusjon var bekreftet CF-diagnose fer de fikk egne biologiske barn
eller adoptivbarn. Vi inkluderte 16 voksne: tolv kvinner og fire menn, der kvinnene var
29-63 ar og mennene 42-54 ar. De hadde 30 barn i alderen ett til 30 ar (27 biologiske
og tre adopterte). Den av foreldrene som hadde CF, ble intervjuet. Pasienter ble
inkludert uavhengig av sykdomsgrad, og sivilstatus ble ikke registrert.

Vi utviklet en intervjuguide som besto av falgende spgrsmal:



e Hvordan er det for deg a fortelle andre om sykdommen din?

« Hvilken informasjon har du gitt barna om at du har CF?

o Hva var barnets alder da informasjonen ble gitt?

« Hyvilke forventninger har du til helsepersonellet i prosessen med a gi informasjon
om din egen sykdom til barna dine?

Gjennomfering av intervjuer

En erfaren CF-sykepleier giennomfarte intervjuene fra desember 2014 til mai 2015
ved Lungemedisinsk poliklinikk, OUS. Samtalene ble tatt opp ved lydopptak, ett
intervju med hver deltaker. Vi benyttet en intervjuguide, der vi fokuserte pa
foreldrenes informasjon til sine egne barn. Vi la vekt pa apenhet i samtalene for a
oppmuntre pasientene til 8 komme med egne erfaringer. Intervjuene varte fra 30 til 60
minutter.

Kvalitativ innholdsanalyse

Analyseprosessen startet i intervjusituasjonen (17). Intervjuene ble transkribert
ordrett, etterfulgt av en spot check, der vi leste utdrag av transkriptet mens
lydbandopptaket ble avspilt (18, 19). Vi identifiserte meningsbeerende enheter i
teksten pa bakgrunn av studiens forskningsspersmal. Enhetene var ordrette sitater og
representerte transkriptets manifeste innhold.

Disse enhetene ble videre kondensert og omskrevet, slik at det sentrale innholdet
kom frem som kondenserte meningsbzerende enheter. Deretter kategoriserte vi dem,
slik at den underliggende meningen og rede traden dannet undertemaer og temaer
som vist i tabell 1. Bade ferste- og sisteforfatteren deltok i analyseprosessen.

Farsteforfatteren gjennomfarte intervjuer og transkriberte opptakene. Hun har
erfaring med pasientgruppen etter mange ar i klinisk arbeid. Sisteforfatteren har lang
forskningserfaring og veiledet samt kvalitetssikret analysen.



Tabell 1. Eksempel pa innholdsanalyse

Meningsbzarende enhet Kondensert meningsharende enhet | Undertema eller tema

«Mye skriving og oppmerksomhet i media med | Andres oppfatning av min sykdom Pasienter med CF er selektive med
fokus pé kun det & veere ekstremt dérlig gjer det hvem de informerer om sin sykdom
vanskelig for andre 3 forstd de store variasjoner
i sykdommen.»

«Jeg ma ta medisiner fordi lungene mine ikke Enkel forklaring pa sykdommen til Behandlingen er en del av hverdagen
er friske.» sma barn for disse barna

«Han spurte da han var ganske liten. ‘Er det Enkel forklaring p8 barns Foreldrene var uforberedt p at sma
farlig? Kan du de av det? Og da méatte jeg jo si | eksistensielle spersmal barn hadde eksistensielle sparsmal

at jeg kan do av det. Men for & holde meg frisk
ma jeg ta medisiner.»

«Barna har blitt skjermet for detaljer, Foreldrene begrenser informasjon for | Informasjon til barna kan bli en

helt klart.» a beskytte barna og ha en form for paminnelse for foreldrene om alvoret
kontroll i sykdommen

«Tenaringen kom hjem fra skolen og lurte Manglende kunnskap hos eldre barn/ | En utfordring for foreldre a tilpasse

pa nar jeg skulle de.» ungdom informasjon til alder og modenhet

«Det er vanskelig 8 forklare hva CF er. Voksne pasienter med CF kan Manglende strukturert undervisnings-

Jeg skjenner det nesten ikke selv.» ha mangelfull kunnskap om egen opplegg for voksne pasienter med CF
sykdom

«Jeg tenker det er smart at dere har et opplegg. | Foreldrene har behov for veiledning | Uklare / manglende rutiner for

Sd ma foreldrene bestemme. Jeg tror det er for bedre 3 kunne informere sine helsepersonell. Et overordnet tilbud

mange som kvier seg for & snakke med barna barn som var ukjent for pasientene.

om dette.»

Etiske overveielser

Pasientene fikk muntlig og skriftlig informasjon om studien. Den er godkjent av
personvernombudet ved OUS og ivaretar kravene til frivillighet, informert samtykke og
konfidensialitet (20). Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk
(REK) vurderte studien som et kvalitetsforbedringsprosjekt (REK sgrast,
referansenummer 2014/896).

Resultater

Utvalget besto av tolv kvinner og fire menn. De fleste var i jobb, og noen var studenter
eller ufgre. Vi fant fire hovedtemaer som besvarer studiens hensikt. Det fgrste temaet
er knyttet til sykdommens stigma og informantenes tilbakeholdenhet med a fortelle
om sykdommen.

De to neste temaene omhandler informasjon til egne barn, og det siste temaet er
knyttet til forventninger til helsetjenesten. lllustrerende sitater fra deltakerne star i
anferselstegn etterfulgt av deltakernummeret. Vi har ikke angitt informantenes kjgnn
da det var fa mannlige deltakere og dermed risiko for at de kunne bli identifisert.
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Sykdommens stigma

Alle var dpne om CF-sykdommen overfor naere voksne pargrende. Flere informanter
sa at i tenarene var det fa utenfor familien som kjente til sykdommen, og som voksen
var det flere som var restriktive med informasjon til venner og kolleger: «Mye skriving
og fokus i media med fokus pa kun det & veere ekstremt darlig gjer det vanskelig for
andre a forsta de store variasjonene i sykdommen» (#2).

De @nsket ikke & bli sammenliknet med de som var veldig darlige, fordi de ble
oppfattet som sykere enn det de selv mente de var. De opplevde dette som
stigmatiserende. Noen sa at de har lungesykdom, mens det var f& som brukte ordet
«CF» eller «cystisk fibrose». En sa felgende: «Det har veert min strategi ikke a fortelle
sa mye, ja det har vaert min form for mestring» (#15).

Selv om de ikke uttrykte dette eksplisitt, kan man anta at denne allmenne
tilbakeholdenheten med a fortelle om sykdommen kan ha hatt betydning for hva som
ble formidlet videre til deres egne barn. Informantene var selektive med hvem de
informerer om sykdommen.

Enkel, men utfordrende informasjon til barn under skolealder

Alle informantene beskrev livet som normalt til tross for hyppige kontroller pa sykehus
og regelmessige intravengse antibiotikakurer hjemme. Behandling som inhalasjoner,
lungefysioterapi, pankreasenzymer og antibiotika var en naturlig del av barnas
hverdag: «Det er ikke en sykdom som har kommet pa, den har jo veert der hele tiden»
(#6).

Barna fikk en enkel forklaring hvis de hadde sparsmal: «Jeg ma ta medisiner fordi
lungene mine ikke er friske» (#6).

Slike forklaringer ble en del av den daglige samtalen mellom barna og foreldrene,
hovedsakelig mellom barnet og den som har CF. | denne studien var det ingen forskjell
pa informasjonen som ble gitt, om det var mor eller far som var syk. Noen sa at de
hadde forklart sykdommen pa en enkel mate for ikke & skremme barna. Men det
kunne ogsa veere en mate a ta kontroll pa: «Han snakker mye, og han trenger ikke all
informasjon. Sa jeg vil styre litt hva han far vite» (#1).

Hvis barna snakket om foreldrenes sykdom med andre, var det mindre
stigmatiserende & ha en lungesykdom enn CF. Nar barna spurte «Er det farlig? Kan du
de av det?» (#14),var det vanskelig & svare fordi foreldrene var uforberedt pa slike
spersmal. Noen av dem valgte & veere eerlig med barnet: «Jeg kan de av den
lungesykdommen jeg har, og derfor ma jeg ta medisiner for & holde meg frisk» (#14).



Andre fortalte at de hadde sagt: «Det er ikke sa farlig» (#13). Dette skjedde spesielt
da sykdommen var i stabil fase. Noen av disse barna kom tilbake da de ble eldre, og
konfronterte foreldrene med at de hadde bagatellisert sykdommen. Andre informanter
begrenset bevisst informasjonen om sin egen sykdom for & beskytte barnet, gjerne pa
bakgrunn av personlige erfaringer: «Barna har blitt skjermet for detaljer, helt klart. Det
fungerte for meg og mine foreldre» (#15). De hadde selv blitt skjermet for informasjon
om sin egen sykdom da de var barn, og dette viderefgrte de i god mening til sine egne
barn.

Informasjonsutveksling mellom foreldre og barn under skolealderen skjedde ved at
foreldrene svarte pa spersmal i den daglige samtalen mellom dem og barna.
Informantene var uforberedt pa at sma barn hadde eksistensielle sparsmal.

Mangelfull informasjon til uyngdom

Etter hvert som barna vokste, gkte behovet deres for mer og detaljert kunnskap om
CF. Informantene snakket i liten grad med tenaringer og unge voksne om sykdommen.
Det kunne skyldes manglende kunnskap om sin egen sykdom eller at de syntes det
var vanskelig a formidle dette videre. En av informantene sa: «Det er vanskelig a
forklare barna - jeg skjgnner det nesten ikke selv» (#11).

Informantene hadde ikke veert oppmerksom pa at barna ble eldre og fikk behov for
utfyllende informasjon. Nar barna ikke spurte selv, glemte eller unngikk informantene
a fortelle mer etter hvert som barna ble eldre. Flere mente at de hadde nevnt for
barna at sykdommen het CF, men sykdommen ble ikke omtalt som CF til daglig.

Genetikk er en del av undervisningen i ungdomsskolen, og CF er et eksempel pa en
arvelig sykdom. Noen av barna fikk informasjon om CF i forbindelse med
undervisningen pa skolen, og en informant fortalte at ungdommen sa: «De med CF blir
ikke voksne, og de far ikke barn. Tenaringen kom hjem og lurte pa nar jeg skulle da»
(#5).

De fleste informantene hadde ikke veert oppmerksom pa denne undervisningen pa
dette skoletrinnet. Det var vanskelig for foreldrene a tilpasse informasjonen etter alder
0g modenhet.

Forventninger til helsetjenesten



Av dem som hadde en stabil sykdom og normalisert hverdag, mente de fleste at det
ikke var vanskelig & snakke med barna. Imidlertid mente de at det var vanskeligere &
informere om alvoret i sykdommen og fremtidsutsikter. Alle hadde tro pa at de ville fa
hjelp hvis de etterspurte det. Det var likevel ukjent for foreldrene at helsepersonell har
plikt til & bidra til at barna far informasjon om sykdommen. Det ble utfordrende &
forklare forverring av sykdommen for barna. | slike situasjoner var det et par av
informantene som hadde spurt helsepersonellet om hjelp til & forklare situasjonen. En
sa fglgende: «Jeg vil at han skal vite. Men det er vanskelig, for jeg vil ikke skremme»
(#7).

Ved ettertanke sa flere at det hadde vaert fint med veiledning: «Det hadde veert fint
med en sykepleier eller andre som har erfaring og god kunnskap som man kunne
diskutere med» (#7). Alle mente likevel at de selv var best egnet til denne oppgaven:
«Jeg tenker at det er smart at dere har et opplegg. Sa ma foreldrene bestemme. Jeg
tror at mange foreldre kvier seg for & snakke med barna om dette» (#1).

Informantene forventet ikke at helsepersonellet skulle statte dem med & gi enkel
informasjon. Slik informasjon gnsket de a gi selv.

Diskusjon

Denne studien er en av de fgrste som undersoker erfaringene foreldre med CF har
med & informere barna om sin egen sykdom. Resultatene synliggjer at informantene,
altsa foreldre med CF, er selektive med hvem de informerer om sin egen sykdom.
Yngre barn fikk informasjon nar de stilte sparsmal i dagligdagse samtaler mellom dem
og foreldrene.

Denne informasjonen ble ikke tilpasset etter hvert som barna vokste og ble eldre.
Foreldrene var uforberedt pa at sma barn hadde eksistensielle spgrsmal. Det var
ukjent for foreldrene at helsepersonell har plikt til & bidra til at barna far informasjon
om sykdommen.

Personer med CF er selektive med hvem de informerer om sykdommen

Foreldrene beskrev at de var ambivalente til & informere andre om sykdommen, og det
var vanskelig a fortelle andre om kompleksiteten. De beskrev det som krevende for
friske personer a forsta at sykeligheten kan variere fra person til person. Det var
vanskelig & forklare sykdommens natur samt hvor hardt personer med CF jobber for &
hindre sykdomsutvikling. Utad kan det se ut som om personer med CF lever normale
liv (21).



Tidligere studier har ogsa vist at personer med CF er selektive med hvem de
informerer om sykdommen sin (21, 22). Situasjoner som medfgrer at de ma informere
om sin egen sykdom, kan deles i forskjellige nivder. De mest krevende situasjonene er
nar informasjonen de ma gi, gjer at de frykter den andres reaksjon og/eller sanksjoner
(22). Det kan tenkes & veere arsaken til at noen gir ufullstendig informasjon til barna
sine. Voksne med CF kan mangle god kunnskap om sin egen sykdom (23).

Begrepet kommunikasjon betyr a gjere noe felles, delaktiggjere noe eller ha
forbindelse med noen (24). Foreldrene informerte barna om CF ved at behandlingen
var en del av den normale hverdagen. For de minste barna kan dette vaere godt nok.
Sma barn har behov for a vite hva som skjer her og na. Barn under skolealder kan i
mindre grad forestille seg det som skjer langt frem i tid, for eksempel at sykdommen
kan utvikle seg, eller at foreldrene kan da (11).

En forutsetning for god kommunikasjon er neerhet, en god relasjon og tillit til at
informasjonen farer noe godt med seg (24, 25). Studien var beskriver foreldrenes uro
over at barna kan bli bekymret hvis de far informasjonen om foreldrenes sykdom.
Eldre barn og tenaringer har behov for a vite fremtidsutsikter og konsekvenser av
foreldrenes sykdom. Mangel pa kunnskap om foreldrenes sykdom kan skape
problemer for starre barn og ungdommer, og de kan konstruere sine egne forklaringer
(11), som gjerne kan veere verre enn virkeligheten.

Bedre informasjon fra foreldrene vil gjgre barna og ungdommene forberedt nar
sykdommen omtales pa skolen, eller nar de finner ting pa nettet. Studien viser at
foreldrene var av den oppfatningen at eldre barn manglet kunnskap om sykdommen.
Det er tidligere vist at i studier der bade foreldrene og barna var intervjuet (11), hadde
ungdommene mer kunnskap om foreldrenes sykdom enn foreldrene var klar over, men
kunnskapen kunne vaere mangelfull eller preget av misforstaelser.

Barna hadde eksistensielle sporsmal som foreldrene var uforberedt pa

Eksistensielle spgrsmal dreier seg om forhold rundt lidelse, dad, mening, frihet og
ensomhet (26). Studien til Jessup og medarbeidere (27) viste at personer med CF
som @nsket barn, ogsa opplevde det som etisk problematisk at de kunne fa et barn
med CF. For noen ble da lgsningen a ikke fa egne barn. Det a skulle informere barna
om sin egen sykdom kan bli en paminnelse om sykdommens alvor (25, 28).

Forskning innen kreftomsorgen viser at samtaler om sykdom og d@d er vanskelige,
bade for pasienten og helsearbeiderne (11, 25, 28). Nar barna ikke har spurt om
foreldrenes sykdom, kan det oppfattes som en gjensidig beskyttelse. Foreldrene
holder tilbake informasjon, og barna holder tilbake bekymringer for & beskytte den
andre (11, 29). Denne gjensidige beskyttelsen kan hindre en dpen dialog i familien om
emosjonelle og eksistensielle temaer.



Helsepersonell var ikke forventet a gi informasjon til barn om foreldrenes
sykdom

Informantene var ikke klar over at helsepersonellet har plikt til & informere barna om
foreldrenes sykdom. Foreldre som har omsorg for barn, ma informere dem om sin
egen sykdom (8). Informantene i studien mente at de var best egnet til a informere
barna. Forskning viser ogsa at foreldrene er barnas viktigste informasjonskilde (11).

Studien var viser hvor vanskelig det er for foreldrene 8 informere barna om sin egen
sykdom tilpasset barnets alder og modenhet. A gi enkel informasjonen i
smabarnsalderen var uproblematisk for foreldrene. Derimot sa det ut til at det var
vanskelig & informere om alvoret i sykdommen og fremtidsutsikter. Foreldrene uttrykte
at de forventet at de ville fa hjelp hvis de etterspurte det. Ved MS har man sett at
angst- og depresjonssymptomer hos foreldrene uavhengig av sykdommens
alvorlighetsgrad direkte pavirker barns psykiske atferd (13).

Andre studier har vist at barn med kronisk syke foreldre har hayere risiko for
problematferd (30). God kommunikasjon med barnet og informasjon til barnet om
foreldrenes sykdom vil sannsynligvis bidra til a8 redusere barnets stressniva (10).
Konsultasjoner pa sykehuset er en arena der helsepersonell kan bista foreldrene med
a ivareta barnas informasjonsbehov. Informasjon om foreldrenes sykdom og en dpen
dialog med skolen kan forberede ungdommene til skolens undervisning i genetikk
(31). I var studie fortalte foreldrene med CF om eldre barn som manglet tillit til
foreldrene fordi de hadde fatt utilstrekkelig sykdomsinformasjon.

Styrker og begrensninger ved studien

En styrke ved studien var det kvalitative designet, der vi brukte informantenes egne
erfaringer for & belyse forskningssparsmalene. Informasjon om gmfintlige og
eksistensielle temaer kan vaere vanskelig & fange opp i et sperreskjema. Et viktig
spersmal for denne kvalitative studien er om den er overferbar til en bredere
befolkning eller for andre kroniske sykdommer. Overfgrbarheten er knyttet til utvalget,
men ogsa til relevanssparsmalet og pa hvilken mate resultatene kan bidra til 8 opplyse
en liknende problemstilling i en annen sammenheng (21).

Behovet for & ivareta barn som er pargrende, er stort ogsa i kommunehelsetjenesten.
Her mangler det forelgpig retningslinjer (32), men erfaringer fra studien var kan bidra
til okt oppmerksomhet pa problemstillingen. Det finnes fa tilsvarende studier, men
studier om bade kreftsykdom og MS kan ha relevant kunnskap ogsa for CF. Studien
var fokuserte ikke pa foreldrenes livsbegrensende sykdom mot slutten av livet, men
pa dette omradet finnes det nye anbefalinger (33).



For a sikre validiteten i studien stilte vi oppklarende spersmal i intervjuene for a
forsikre oss om at informantens mening var forstatt. Det kan ha veaert et dilemma for
informanten at intervjueren var en del av behandlingsteamet. Imidlertid har det vist
seg i en tidligere studie at kjennskap og tillit til intervjueren kan bidra til rekruttering
og apnere dialog (21). En begrensing ved denne studien var at barna selv ikke ble
intervjuet om sine erfaringer.

Konklusjon

Foreldre med CF har behov for bedre kunnskap om sin egen sykdom for & kunne gi
barna bedre informasjon. Det begr sikres at barn har kunnskap om foreldrenes sykdom
som er tilpasset barnas alder og modenhet. Foreldrene ma veere informert om hvilken
plikt helsepersonell har, og kjenne til barnas rettigheter pa dette omradet.

Spesialisthelsetjenesten ma veere mer bevisst pa sitt ansvar med & informere barn om
foreldrenes sykdom og tilrettelegge for det i konsultasjoner der de mater foreldre. Det
ber utarbeides en prosedyre med malsetting om a ivareta barna til kronisk syke.
Helsepersonell trenger kompetanseheving pa dette omradet.

Vi takker pasientene som deltok i studien, og Norsk senter for cystisk fibrose (NSCF)
for at vi fikk mulighet til 8 gjennomfare prosjektet.

Forfatterne oppgir ingen interessekonflikter.

Apen tilgang CC BY 4.0.
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