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En glaedelig og ukendt rejse

| takt med at behandlingen af cystisk fibrose forbedres,
kan stadig flere voksne med sygdommen se frem mod
en seniortilvaerelse. Det er en fantastisk udvikling for en
alvorlig sygdom, der for bare fa generationer siden var

forbundet med hej bernededelighed.

Udsigten til en seniortilveerelse med
cystisk fibrose er derfor en glaedelig,
men ogsa ukendt rejse. For hvad
betyder alderdom for cystisk fibrose
og for livet med sygdommen? Det er
noget, vi forst nu bliver klogere pa -
sammen med dig.

Nar livet eendrer sig, opstar der ofte nye tanker og ideer.
Seniorlivet kan derfor bringe nye muligheder, glseder og
oplevelser, men kan ogsa give usikkerhed og spergsmal
om helbred og fremtid. | denne pjece giver vi et indblik

i nogle af de overvejelser, vi som forening herer om.
Maske noget vaekker genklang hos dig.

Klassiske komplikationer og nye sygdomme

Cystisk fibrose pavirker mange af kroppens organer og
kan medfere komplikationer og folgesygdomme, som
bliver mere almindelige med alderen, bla. ledgener og
diabetes. Det ved du allerede.

Nyt bliver, hvordan klassisk alderdom meder cystisk
fibrose. Allerede nu ved vi, at der er eget risiko for
enkelte kraeftformer ved cystisk fibrose, men hvad med
andre aldersbetingede sygdomme? Hvad betyder det
for undersoegelser og behandling? Og hvordan reagerer
kroppen med cystisk fibrose, som den bliver seldre og
mere skrobelig?

Det er spergsmal, der maske begynder at

fylde hos dig - og som ogsa optager forskere,
sundhedsprofessionelle og os som forening. Her kan
dine erfaringer bidrage til den faelles viden og forstaelse
af, hvordan det er at blive seldre med cystisk fibrose.

Hvis du far nye sygdomme med alderen, vil du opdage
symptomer og helbredsforandringer, som adskiller sig
fra din velkendte cystisk fibrose. Du far sandsynligvis
ogsa mere kontakt med din egen laege og andre dele
af sundhedsvaesenet. De bliver sikkert overraskede
over, hvor godt du kender din krop - du er jo CF'er! Men
det kan stadig veere udfordrende at finde rundt i et nyt
sygdomsbillede, isaer nar cystisk fibrose foelger med som
‘blind makker.

Skal du underseoges og behandles for andre sygdomme,
kan sundhedspersonalet eller din egen laege kontakte
Cystisk Fibrose Centeret for viden og koordinering. Selv
om det star i din sundhedsjournal, anbefaler vi alligevel,
at du ger nye behandlere opmaerksomme pa, at du har
cystisk fibrose, for undersegelser og behandling gar i

gang.

2 CYSTISK FIBROSE FORENINGEN



Nye livsudsigter

Udsigten til et laengere liv med cystisk fibrose kan give
nye muligheder for at udleve dremme og fordybe sig i
interesser, familie og venner - men midt i glaeden kan der
ogsa opsta bekymringer.

En af de bekymringer, vi ofte horer om i Cystisk Fibrose
Foreningen, er usikkerheden om, hvor leenge helbredet
‘holder’, isser som man bliver aeldre. Andre lever med
sveere komplikationer, som kan gere det vanskeligere at
gribe de muligheder, et laengere liv ellers kan give. Her
kan det opleves svaert at se andre med cystisk fibrose
‘leve livet’, nar ens egen hverdag ser anderledes ud.

Andre typer af bekymringer handler
om, hvordan leengere livsudsigter
skal gribes an mentalt. For nogle er
det fuld fart frem: Nye muligheder
skal gribes, og gamle dramme
udleves, nu hvor bade helbred og tid
tillader det.

Andre skal mentalt indstille sig, da livet var teenkt
anderledes. Det kan opleves som et folelsesmaessigt

dilemma: Pa den ene side taknemmelighed over ekstra
levear. Pa den anden side sveert helt at finde sig til

rette i en ny tilvaerelse. Nogle beskriver det som en
‘identitetskrise’, der kan vaere sveer at forsta for bade dem
selv og deres parerende.

Vi herer ogsa om tvivl og aergrelse over livsvalg, der

blev truffet tidligere i livet ud fra en forventning om et
darligere helbred. Husk da, at de valg er taget ud fra den
bedste viden dengang - og nogle muligheder kan maske
stadig gribes senere i livet?

Uanset hvilke tanker du ger dig, kan udsigten til et
leengere liv rejse nye spergsmal for dig. Maske det kan
vaere en hjzelp at tale med de personer, der kender dig
bedst? De kan have gode idéer til, hvilke nye mal du kan
saette for dit liv. Og er du i tvivl om, hvad dit helbred kan
holde til, sa tal ogsa med dit Cystisk Fibrose Center om
dine onsker for seniorlivet. Du kan sikkert mere, end du
forestiller dig.
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Arbejdsliv

Voksne med cystisk fibrose har i stigende grad bade
uddannelse og karriere i takt med, at behandlingen af
sygdommen er blevet stadig bedre. Det gaelder maske
ogsa for dig.

Som alderen skrider frem, kan du opleve, at helbredet
ikke laengere raekker til at bevare din nuvaerende
tilknytning til arbejdsmarkedet, gj heller med brug af eget
hiemmearbejde og tilpassede opgaver, hvis muligt. Her
kan forskellige offentlige stotteordninger vaere relevante,
som fx en § 56aftale, fleksjob eller fortidspension,
afhaengigt af din situation og dit helbred.

Pension og forsikring

Med en forventet oget levealder med cystisk fibrose
vil flere ogsa na pensionsalderen. De hidtidige
helbredsudsigter for sygdommen kan dog betyde,
at du maske ikke har en privat pensionsopsparing
eller forsikringer malrettet seniortilvaerelsen. Er det
en bekymring for dig, kan du overveje radgivning fra
specialiserede private radgivere om din ekonomiske
situation og dine muligheder.

Hvis du ensker at tegne en pensions- eller
forsikringsordning, kan cystisk fibrose ogsa spille en

Uanset om du har cystisk fibrose eller ), kan det veere
sveert at give slip pa et arbejdsliv. Det kan dog ogsa give
energi og tid til nye meningsfulde projekter, interesser og
rolige stunder, der bringer glaede i hverdagen.

Pa www.cff.dk kan du leese mere om
arbejdsliv og stetteordninger. Du kan ogsa
kontakte din socialradgiver i kommunen eller
soge rad hos vores socialradgiver i Cystisk

Fibrose Foreningen

rolle. | Danmark kan forsikrings- og pensionsselskaber
som udgangspunkt selv vaelge, om de vil tilbyde dig en
aftale. Nar selskabet vurderer din ansegning, kan det
derfor fa betydning for vilkarene, hvis de vurderer, at
der er en oget risiko. Det kan fx betyde seerlige vilkar,
en hojere pris eller i nogle tilfaelde afslag. Vurderingen
skal dog veere forsikringsfagligt begrundet og tage
udgangspunkt i din konkrete situation. Oplever du, at du
bliver behandlet urimeligt pa grund af din sygdom, kan
du sege radgivning og undersege dine muligheder for
at klage.

Stotte til livet med cystisk fibrose

Forst og fremmest anbefaler vi dig at
sege hjeelp og stette, hvis du oplever,
at hverdagens opgaver eller svaere
folelser og tanker gar ud over dig selv
og din families trivsel.

Du kan kontakte din egen laege eller tale med dit Cystisk
Fibrose Center for stotte og vejledning. Du kan ogsa
inddrage din kommunale socialradgiver. | Danmark findes
der forskellige stottemuligheder, som skal understotte
livskvalitet, behandling og muligheden for at leve et aktivt

liv trods sygdom og handicap. Det gaelder ogsa for dig
som voksen med cystisk fibrose.

| Cystisk Fibrose Foreningen kan vi ogsa hjselpe. Det kan
du leese mere om i afsnittet "Cystisk Fibrose Foreningen
for dig™.

Pa www.cff.dk kan du finde mere information
om vores radgivning, aktiviteter og
stottetilbud, samt leese om de offentlige
stetteordninger, der ofte bliver anvendt ved

cystisk fibrose
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Cystisk Fibrose Foreningen for dig

Cystisk Fibrose Foreningen arbejder for et bedre og
leengere liv for barn, unge og voksne med cystisk fibrose og
deres parerende. Vi er et faellesskab for alle - ogsa for dig!

Fa stette og radgivning

Som medlem kan du fa radgivning og stotte fra

vores psykologer og socialradgiver. Vi tilbyder ogsa
netvaerksaktiviteter, hvor du kan dele erfaringer med
andre, der kender alt til livet med cystisk fibrose - ogsa
som parerende.

Du skal ogsa vide, at du som barn, ung eller voksen med
cystisk fibrose kan sege vores Gode Dage Legater, som
bringer glaede i svaere sygdomsperioder.

Viden om sygdom og livsvilkar

| Cystisk Fibrose Foreningen skaber vi kendskab til cystisk

fibrose og forstaelse for sygdommens livsvilkar. Det gor
vi bla. gennem oplysning om sygdom, behandling og

For mere information

Du kan finde mere information om cystisk fibrose og livet
med sygdommen pa vores hjemmeside www.cff.dk.

Du finder ogsa foreningen pa Facebook og Instagram -
folg os og bliv en del af feellesskabet.

personlige historier pa vores hiemmeside og sociale
medier. Du finder ogsa informationsmaterialer som denne
pjece - og mange flere - pa www.cff.dk.

Stet op om forskning og ny viden

Forskning og ny viden er neglen til bedre behandling
og livskvalitet. Derfor stotter vi hvert ar dansk forskning
i cystisk fibrose. Vi formidler ogsa nyheder om forskning
og behandling pa vores hjemmeside og sociale medier.

Er du endnu ikke medlem?
Sa meld dig ind og stet pa
www.cff.dk. Sa er du ogsa
med til at arbejde for den
bedst mulige behandling og
de bedste livsvilkar for alle
med cystisk fibrose.

Har du selv cystisk fibrose, eller er du foraelder til et
barn med sygdommen, anbefaler vi dig derudover at
sege viden, radgivning og stette hos personalet pa dit
Cystisk Fibrose Center. Din egen laege eller kommunens
socialradgiver kan ogsa veere til hjzelp.
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Denne pjece er udarbejdet af Cystisk Fibrose Foreningen i 2026.

En stor tak til alle, der har bidraget med viden, personlige fortaellinger og faglig sparring,
herunder det sundhedsfaglige personale pa Cystisk Fibrose Centrene ved Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital.
Ogsa tak til de velgerende fonde, der har vaeret med til at muliggere pjecens tilblivelse.

Vi skaber bedre og laengere liv
for bern, unge og voksne
med cystisk fibrose

Vi stotter forskning i den uhelbredelige sygdom,
sa vi kan forbedre fremtiden for alle, der har cystisk fibrose i Danmark.
Vi radgiver og stotter dem, der har sygdommen taet inde pa livet,
og sa udbreder vi kendskabet til cystisk fibrose,
sa ingen skal fole, at de star alene.

Cystisk Fibrose Foreningen - Blekinge Boulevard 2 - 2630 Taastrup - Tlf: 4371 4344 - info@cff.dk - www.cff.dk



