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Kre foraldre
Nar | far denne pjece, har | maske lige faet at vide, at jeres barn har cystisk fibrose.

Det er for mange en hard oplevelse at fa konstateret, at ens barn har cystisk fibrose.
Det kan virke overveldende med alt det nye med behandling, hospitalskontrol osv.

Erfaringen viser heldigvis, at falelserne og det praktiske med tiden vil fylde mindre, og
at der igen bliver plads til at leve et almindeligt familieliv.

| ER IKKE ALENE
| Danmark er der 200 bgrn og 300 voksne, som har cystisk fibrose.

Cystisk fibrose behandles udelukkende pa Cystisk Fibrose Centrene pa Aarhus Univer-
sitets Hospital Skejby og Rigshospitalet. Personalet pa de to centre er meget kompetent
og fagligt sterkt, og behandlingen i Danmark er blandt de bedste i verden. Vi er som
forening overbevist om, at | er i de bedste hander.

I Cystisk Fibrose Foreningen tilbyder vi bl.a. statte, radgivning og kurser. Det er for
mange familier en stor hjelp til netop at fa styr pa felelserne og det praktiske. Samtidig
er det en mulighed for at skabe netvaerk med familier, som er i samme situation. Vi
kemper for bedre rettigheder for barn og voksne med cystisk fibrose, og for at sikre,
at alle tilbydes den bedste behandling.

Vi haber, at | nu eller senere har lyst til at blive medlem af Cystisk Fibrose Foreningen.

Helle Ousted, direkter, Cystisk Fibrose Foreningen

“Vi meldte os ind i Cystisk Fibrose Foreningen
hurtigt efter diagnosen, og blev taget rigtig godt imod.
Det var dog ferst |72 dr efter, at vi rigtig begyndte at
bruge foreningens tilbud og selv blev aktive. Man gdr
ind i mellem med nogle tanker, som andre aldrig vil
kunne forstd, og det er rart at mgde familier, som stdr
i samme situation, og har de samme udfordringer i
hverdagen”.
Jimmi Jahn Kraglund,
far til Alberte pé 3 dr, som har cystisk fibrose

Forsidefoto: Hjordis pa 6 ar, har cystisk fibrose.



OM CYSTISK FIBROSE FORENINGEN

Cystisk Fibrose Foreningen er en staerk
forening, som arbejder for et bedre og
leengere liv for bgrn og voksne med
cystisk fibrose.

STATTE OG

RADGIVNING

Foreningen tilbyder stotte og

radgivning om sygdommen.Vi
afholder kurser og arrangementer, og vi
har aktiviteter og tiltag for bade bgrn
og voksne med cystisk fibrose og deres
familie.

Q OPLYSNING
Foreningen arbejder pa at
& udbrede kendskabet til cys-
tisk fibrose. Vi formidler
historier om at leve med sygdommen.
Vi skaber omtale af de markesager, som
foreningen kamper for, og vi oplyser om

cystisk fibrose via egne og eksterne me-
dier.

FORSKNING
é Forskning er noglen til ny og
bedre behandling for barn og
voksne med cystisk fibrose.
Derfor stotter Cystisk Fibrose Forenin-
gen hvert ar dansk forskning i sygdom-

men.
D POLITIK
Cystisk Fibrose Foreningen

i er den eneste forening, der

samlet varetager interessen
for bern og voksne med cystisk fibrose
og deres familie overfor myndigheder,
samarbejdspartnere og andre. Vi arbej-
der for, at alle med cystisk fibrose tilby-
des den bedst mulige behandling og de
bedst mulige vilkar.

Du kan lese mere om foreningens
arbejde pa cystiskfibrose.dk.

FILM OM AT LEVE MED
CYSTISK FIBROSE

Se filmen om Alberte pa tre ar, hendes
foreldre, Jimmi og Lise, Mikkel pa 16 ar
og Laerke pa 26 ar. De fortaller om de-
res oplevelser med at fa en hverdag til at
fungere og om at have et godt liv med
cystisk fibrose.

Find filmen ved at scanne QR-koden
med din smartphone.

Foto: Fra oplysningsfilmen "“At leve med cystisk
fibrose”.




BLIV MEDLEM OG FGLG FORENINGENS ARBEJDE
Pa cystiskfibrose.dk kan du lese mere om cystisk fibrose og melde dig ind i
foreningen.

Du kan folge med i foreningens arbejde ved at “Like” Cystisk Fibrose
Foreningens Facebook-side og ved at tilmelde dig foreningens nyhedsbrev
pa cystiskfibrose.dk.

m

@ Cystisk Fibrose
| 4

Foreningen

Cystisk Fibrose Foreningen
Blekinge Boulevard 2

2630 Taastrup

TIf.: 4371 4344
info@cff.dk
www.cystiskfibrose.dk
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