Denne piece er tjl dig,

der er foraelder tj| et barn
med cystisk fibrose,

Her kan dy laese om, hvordan
Sygdommen kan pavirke dig,
dit barn Og jeres familie,

©g hvor du kan finde stotte

Foraeldre til et barn med

cystisk fibrose



Christina og Morten

Glaede og bekymringer

Forst og fremmest stort tillykke med dit barn og alle de
glaeder og muligheder, som foreeldreskabet bringer med

sig.

Du havde nok ikke forventet, at dit barn ville blive fodt
med cystisk fibrose, og det kan foles overvaeldende og
skreemmende. Det er helt naturligt at reagere sadan.

For selv om behandlingsmulighederne aldrig har vaeret
bedre, vildu som foraelder helt forstaeligt veere bekymret
for dit barns helbred, hverdag og fremtid.

Denne pjece saetter derfor fokus pa, hvordan bade born
og foraeldre kan reagere, nar kronisk sygdom hos et barn
bliver en del af livet. Du finder ogsa inspiration til at skabe
tryghed, forstaelse og trivsel for bade dig selv og din
familie.

Og husk: | skyggen af cystisk fibrose har | som familie
ogsa mulighed for at udvikle steerke og veerdifulde
egenskaber. Et storre sammenhold, et skarpere fokus og
en klarere prioritering af det, der betyder mest for netop
jer. Det er ogsa vaerd at tage med.

Den forste tid med diagnosen

En uventet diagnose som cystisk fibrose hos et barn
kan opleves som en drem, der pludselig brister. Det kan
bringe rystelser, chok og krise med sig.

| starten er alt nyt: sygdom, medicin, udstyr og bakterier,
du knapt kan udtale. Du skal leere at behandle dit eget
barn. Det kan vaere uvant og udfordrende, isaer hvis
barnet er ulykkeligt over den livsvigtige behandling.
Samtidig skal du forholde dig til undersegelser, aftaler og
dialog med hospital og myndigheder. Det kan vaere bade
tidskraevende, forvirrende og overvaeldende.

Du kan opleve den forste tid som en osteklokke, hvor
alt foles uvirkeligt, og hvor reaktioner som fortvivlelse,
vrede, forvirring og hableshed kan fylde. Det er naturlige
reaktioner, der lige sa stille klinger af i takt med, at du
leerer sygdommen, dit barn og hverdagens nye rutiner at
kende - ogsa selv om det kan veere sveert at tro i starten.

Pa www.cff.dk kan du mede Christina og !EI (=]
Morten, der forteeller om deres forste tid med '._. .
cystisk fibrose hos deres datter Freja. [=]
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Hverdagen med cystisk fibrose

Som barnet med cystisk fibrose bliver aeldre, horer vi

fra mange foraeldre, at de oplever, at sygdommen ikke
‘fylder’ sa meget i hverdagen, som da barnet var lille.

Den bliver en del af tilvaerelsen og hverdagens rutiner for
bade boern og voksne.

Alligevel er der meget at se til som foraelder til et barn
med cystisk fibrose med sygdom og behandling. Maske
har du ogsa andre bern at veere foreelder for. Samtidig
balancerer du hverdagens ovrige geremal, arbejde og

Reaktioner hos foraeldre

Som foraelder kan du opleve perioder, der foles svaere
med cystisk fibrose. Som foraeldrepar kan du ogsa
opleve, at du og din partner reagerer forskelligt i sddanne
situationer. Det kan veere sveert at forsta i nuet, men
forskellige folelsesmaessige reaktioner hos jer hver isaer
kan ogsa blive en styrke for jer som foraeldre og i jeres
samarbejde.

Nogle af de folelsesmaessige reaktioner, vi i Cystisk
Fibrose Foreningen herer om hos foraeldre, er:

® Angst over uvisheden for fremtiden, og hvad
sygdommen kan bringe for barnet og familien.

® Skyldfelelse over, at barnet har sygdommen, og de
oplevelser barnet derfor ma gennemga.

® Frustration over ikke at kunne leve op tilegne
forventninger som foraelder og partner.

® Afmagt, da foraeldre instinktivt ensker at beskytte
deres born, troste og lese deres udfordringer.

® Vrede over sygdommens konsekvenser for barnet og
for familiens hverdag, trivsel og livsudsigter.

® Scenarietankning og planleegning som reaktion pa
den uvished, sygdommen medferer.

® Sorg over, at barnet skal leve med en alvorlig
sygdom, og at fremtiden maske bliver anderledes
end forventet.

® Udmattelse - bade fysisk og folelsesmaessigt - over
at skulle balancere det syge barns behov med den
ovrige families.

sociale relationer for bade bern og voksne. Sidst pa listen
kommer nok dine egne behov og dit parforhold, hvis du
leveriet.

Du kan i perioder maske opleve, at du foler dig mere
som projektleder og sygepasser end som foraelder.
Prov derfor ogsa at anerkende dig selv og den anden
foraelder, og se pa jer selv med milde gjne, nar | ikke helt
lever op til jeres egne forventninger som foreeldre eller
partnere.

Seerligt perioder med helbreds- eller livsforandringer kan
give folelsesmaessige reaktioner. Sadan er det for alle

- men nar hverdagen skifter, kan sygdommens krav og
begraensninger traede mere tydeligt frem.

Du kan ogsa reagere steerkt, hvis dit barn reagerer pa
sygdommen. Det er helt forstaeligt.

Selv om de folelsesmaessige reaktioner kan opleves
overveeldende, horer vi ogsa, at de ofte kommer i bolger.
For mange falder intensiteten med tiden, efterhanden
som de bliver mere fortrolige med sygdommen og
barnet bliver seldre.
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Reaktioner hos born

Borns reaktioner pa sygdom kan variere meget afhaengigt
af deres alder, modenhed og personlighed samt deres
aktuelle helbredstilstand.

Mange begrn far i dag diagnosen
tidligt i livet og kender sjeeldent til en
hverdag uden behandling. Alligevel
kan der opsta modstand, frustration
eller en folelse af at vaere anderledes
og begraenset af sygdommens
hensyn - saerligt nar barnet bliver
aeldre, eller hvis der sker sendringer i
sygdomsforlgbet eller hverdagen.

For mindre boern kan folelser veere svaere at ssette

ord pa, og de kan vise sig som fx raseri, mavepine,
sovnproblemer eller aendret adfaerd. Det kan samtidig
vaere svaert som foraelder at vurdere, hvad der skyldes
sygdom og behandling, og hvad der er en del af barnets
normale udvikling, adfaerd og temperament.

Hos raske seskende kan der ogsa opsta reaktioner pa
sygdommen som fx frustration, jalousi og skam. Det

kan vaere sveert, da de samtidig elsker deres bror eller
soster. Nogle seskende kan tilmed onske, at de selv var
syge for at fa den samme opmaerksomhed. Seskende
kan ogsa udvikle stor ansvarsfoelelse, modenhed, empati
og omsorg. Det er vaerdifulde egenskaber, ogsa for
fremtiden, men det kan ogsa betyde, at der bliver mindre
plads til bernelivet. De kan ogsa komme til at negligere
egne behov og ensker, fordi de ikke vil veere til besveer.

Uanset hvilke reaktioner der viser sig, kan det veere
hjselpsomt at mode barnet med dbenhed, forstaelse,
omsorg og alderssvarende kommunikation. Manglende
information om sygdom er et velment men misforstaet
hensyn, der kan skabe utryghed, bekymringer og
skreemmende forestillinger hos barnet.

Born beveeger sig ofte lettere ind og ud af svaere folelser,
og det kan vaere hjselpsomt at gribe de gjeblikke, hvor
barnet viser lyst til at tale eller stiller spergsmal. Sma bern
kan ogsa bearbejde oplevelser gennem leg eller tegning,
som | kan tale om sammen.

Som barnet bliver storre, far det mere konkrete tanker
og spergsmal om sygdommen, og hvordan den pavirker
jeres liv og hverdag. De dybere samtaler kommer typisk
forst i mellemskolealderen. Inden da vil bern ofte stille
nysgerrige spergsmal og dele tanker ufiltreret, men er
ogsa hurtigt videre, indtil naeste gang en bekymring

traenger sig pa. Sa er du som foraelder igen klar med svar
0g omsorg.

Husk, at fysisk kropskontakt som kram, og at sidde teet
i ojenhejde og holde hand kan give barnet en folelse af
tryghed, nar | taler ssmmen om sygdom - uanset alder.
Pa www.cff.dk kan du mode Asta med cystisk !EI ]
fibrose, der forteeller om sin hverdag med 2B
cystisk fibrose.

.A\ b

Pa www.cff.dk finder du vores bernebog
"Mavelogjer og steedige slimklatter” om cystisk
fibrose. Du er meget velkommen til at leese

den sammen med dit barn - og dele den med [
barnets omgangskreds, hvis det kan vaere en

stotte for jer.

~ Af Anne Kathrine B. Niel
og Morten Berthelsen

Mllustrationer af
Louis Konig-Wheatley
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Stotte til livet med cystisk fibrose

Forst og fremmest anbefaler vi dig at sege hjaelp og
stotte, hvis du oplever, at hverdagens opgaver eller svaere
folelser og tanker gar ud over dig selv og din families
trivsel. Det gaelder ogsa for dine bern og din partner.

Foruden hjaelp fra familie og omgangskreds kan du
kontakte 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 hos bern og voksne.

Rad til hverdagen

Blivi nu'et, og gor gode ting hver dag. Se pa.
hvordan dit barn reelt har det lige nu - ikke pa,
hvad du frygter. Planlseg kort frem: Hvad kunne
veere hyggeligt i morgen?

Skab rum til barnet. Planlasg 1-1 tid sammen, og
giv plads til, at barnet kan udtrykke bekymringer,
spergsmal og tanker. Alle bern kan have glaede af
alenetid med deres foraeldre.

Hold fast i dig selv og forseldreforholdet. Prioriter
tid sammen og hver for sig. Nar | som foraeldre
trives, smitter det.

Skab pasningsmuligheder ved at klaede de
naermeste godt pa, sa de kan hjaelpe, og du kan fa
et frirum. Du viser samtidig barnet, at det kan have
tillid til, at andre kan stotte og veere der for det.

Vaer aben, og tal med udvalgte venner og
familie. Alle behover ikke vide alt om sygdommen,
dit familieliv og dine tanker, men giv din og dit
barns omgangskreds mulighed for at forsta og
stotte jer.

| Cystisk Fibrose Foreningen kan vi ogsa hjselpe. Det kan
du laese mere om i afsnittet "Cystisk Fibrose Foreningen
for dig”. Veer ogsa opmaerksom pa, at vi har et arligt
Familiekursus for bernefamilier med cystisk fibrose. Her
kan du og din familie fa viden, netvaerk og masser af
erfaringer og rad fra andre familier.

Pa www.cff.dk kan du finde mere information
om vores radgivning, aktiviteter og stottetilbud, El E‘

=]

samt leese om de offentlige stotteordninger, der
ofte bliver anvendt ved cystisk fibrose.

Lad familie og venner hjselpe med praktiske
geremal. Rak ud, og veer konkret i dine ensker.
De fleste vil gerne hjeelpe, men ved maske ikke
hvordan.

Giv dig selv fri, og forseg at lade sygdommen
treede i baggrunden pa afgraensede tidspunkter.
Stot familiens medlemmer i at dyrke deres
bekymringsfri rum’ med lystbetonede aktiviteter.

Lad folelserne komme til udtryk hos dig selv og
dit barn. Tal, grin, graed, rab, ras, skriv dagbog eller
brug kroppen.

Fasthold rutiner og regler (skole, maltider og
sengetider). Det gor hverdagen lettere at navigere
i for bade dig og dit barn — ogsa i perioder med
mere sygdom.

Engagér barnet. Fortzel alderssvarende om
sygdommen, og giv barnet en aktiv og passende
rolle i behandlingen og hverdagens rutiner med
cystisk fibrose. Born har - ligesom voksne - behov
for medbestemmelse, hvor det er muligt.
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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



