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Informationen fiir Teenager
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Du hast vielleicht gerade erfahren, dass du Neurofibro-
matose (NF) hast, oder du gehst schon seit Jahren
wegen dieser Erkrankung zu Arzten. Du hast mégli-
cherweise nur kleine Anzeichen flir NF — vielleicht ein
paar hellbraune Flecken auf der Haut — oder du erlebst
schwerwiegende Komplikationen. Eins deiner Eltern-
teile kann auch NF haben, oder du bist der/die Einzige
mit dieser Erkrankung.

Auf jeden Fall wurde diese Broschiire geschrieben, um
dir aufzuzeigen, was man Uber NF weil3 und was man
machen kann, damit du damit besser umgehen kannst.

NF kann den Korper auf vielfdltige Weise beeinflussen
und es kann auch auf sehr unterschiedliche Weise Aus-
wirkungen auf andere Menschen haben. Fir einige ist
NF nicht mehr als ein Argernis, fiir andere kann es zu
herausfordernden medizinischen Probleme fiihren.

Es ist ganz normal, viele Fragen zu NF zu haben.
Wie beeinflusst es meine Gesundheit? Warum ist das
passiert? Was kann dagegen getan werden? Kénnte
es mein Aussehen verandern? Was soll ich meinen
Freunden sagen?

Wir hoffen, dass diese Broschiire viele deiner Fragen
beantwortet. Mit der Zeit kdnnen noch weitere Fragen
zu NF auftreten und wir mochten dich dazu ermutigen,
die Antworten auf deine Fragen bei deinen Eltern oder
deinem Arzt zu suchen.

Falls Du weitere Unterstiitzung benétigst, kontaktiere
unseren Verein: www.nfkinder.at

Folge uns auf Facebook unter ,NF Kinder -
Neurofibromatose durch Forschung besiegen®.



WAS IST NF?

Tatsdchlich gibt es mehrere Arten von Neurofibromatose,
von denen zwei NF1 und NFZ genannt werden. Obwohl diese
dhnlich klingen, sind sie in der Tat sehr unterschiedlich.
NF1, von der in dieser Broschiire die Rede ist, ist viel weiter
verbreitet als NF2. NF1 und NF2 kann nicht gleichzeitig
auftreten. NF1 kann sich auch nicht in NF2 verwandeln oder
anders herum. Es sind zwei véllig getrennte Erkrankungen.

Der Begriff ,,Neurofibromatose” setzt sich aus zwei
Worten zusammen: ,,Neuro” und ,,Fibrom"”. ,,Neuro”
bedeutet Nerven und ein ,,Fibrom” ist ein Wachstum

in der Form eines Knotens. Nerven sind wie Drahte —
die Anweisungen vom Gehirn zu den Muskeln bringen
und dann Nachrichten und Empfindungen zuriick an
das Gehirn senden. Genau wie Drahte, werden Nerven
durch eine Schutzschicht umgeben. Diese Beschichtung
ist aus Zellen hergestellt und das libermdBige Wachsen
von einigen dieser Zellen verursacht Neurofibrome.
Daher ist ein ,,Neurofibrom” ein abnormes Wachstum
dieser Zellen. Sie sind in der Regel harmlos und werden
als gutartige Tumore klassifiziert.

Personen die mit NF1 geboren werden entwickeln Neu-
rofibrome auf, knapp unter der Haut oder tiefer im Kor-
per. Nicht alle Teenager mit NF1 haben Neurofibrome
und sogar diejenigen, die welche entwickeln, miissen
diese nicht gut sichtbar oder fiihlbar haben.



WIE SCHWERWIEGEND IST NF1?

Du solltest damit rechnen, dass du, trotz der Erkrankung
an NF1, ein langes Leben und gute Gesundheit geniefBen
kannst. Die Mehrheit der Menschen, die an NF1 erkrankt
sind, gehen mit relativ wenigen an NF1 gebundenen medi-
zinischen Problemen durchs Leben. Wir schétzen, dass 2/3
aller Personen mit NF1 eine milde Form der Erkrankung
haben.

Zwar gibt es eine lange Liste von Dingen, die als Folge
der NF1 passieren kénnen, jedoch ist es wichtig, sich
daran zu erinnern, dass niemand sie alle erlebt — und
die meisten der schweren Komplikationen eher selten
sind. Viele dieser Probleme wadren bereits von der
frithen Kindheit an vorhanden, wenn sie iberhaupt auf-
treten. Auf der anderen Seite gibt es einige Probleme,
die in jedem Lebensalter auftreten kénnen. Eine Her-
ausforderung im Umgang mit NF1 ist es, sich bewusst
zu machen, das es ein sehr unberechenbarer Zustand
ist. Keine zwei Menschen sind durch NF1 genau in der
gleichen Weise betroffen, auch wenn sie von der glei-
chen Familie stammen und exakt dieselbe Mutation im
NF Gen tragen.



WAS SIND EINIGE ANZEICHEN
UND SYMPTOME VON NF1?

Einer der hdufigsten und am friihesten erscheinenden
Anzeichen von NF1 ist das vorhanden sein von flachen,
leicht braunen Flecken auf der Haut, die als Café-
au-lait-Flecken bezeichnet werden. Der Begriff ,Café-
au-lait” kommt von dem franzésischen Wort fiir ,, Kaffee
mit Milch”, weil die Farbe eines Milchkaffees, der Farbe
der Hautflecken dahnelt. Café-au-lait-Flecken sind véllig
harmlos und dienen nur als Anhaltspunkt, dass jemand
NF1 hat. Personen mit NF1 haben in der Regel sechs
oder mehr dieser Flecken und viele haben Dutzende.

Es besteht kein Zusammenhang zwischen der Anzahl
und der Schwere der Erkrankung bzw. zwischen dem
Ort eines Café-au-lait-Flecks und dem Ort eines Neuro-
fibroms. Café-au-lait-Flecken kénnen sich im Sommer
auf Sonneneinstrahlung verdunkeln und im Winter
verblassen. Zu viel Sonneneinstrahlung ist nicht gut
fir jedermanns Haut, aber die Braunung der Café-au-
lait-Flecken wird keinen Schaden anrichten. Manchmal
verschwinden die Flecken spdter im Leben, aber es gibt
auch die Méglichkeit der Behandlung, wenn das Aus-
sehen der Flecken ein Problem fiir dich darstellt.

Neurofibrome (die durch das Wachstum der Zellen wel-
che die Nerven umgeben, verursacht wird), werden in
der Regel als eine kleine Beule auf der Haut bemerkt,
oft wie ein Miickenstich, der nicht weggeht. Manchmal
gibt es eine leichte rosa oder violette Farbe lber der
Stelle eines Neurofibroms.

Neurofibrome auf der Haut werden dermale Neurofi-
brome genannt und kénnen in ihrer Erscheinung von
der GroBe einer Nadelspitze bis zu der GroéBe eines
Radiergummis variieren. Sie sind meist weich und
schmerzlos. Sie konnen tberall auf der Haut auftreten
und konnen jederzeit im Leben erscheinen. Es ist nicht
abzusehen, wie viele Neurofibrome eine Person mit NF1
bekommen wird, manche Leute bekommen nur ein
oder zwei, andere viel mehr. Genau wie bei Café-au-lait-



Flecken gibt es auch bei Neurofibromen die Mdglichkeit
einer Behandlung, wenn diese flir dein Aussehen ein
Problem darstellen.

Neurofibrome kénnen nicht nur auf der Haut vorkom-
men, sondern auch an jenen Teilen deines Korpers, wo
sich Nerven befinden. Diejenigen, die unter der Haut
sind, sind fester als die auf der Haut, aber auch sie sind
in der Regel schmerzlos. Manchmal kdnnen diese als
erbsengroBe oder gréBere Unebenheiten zu spiliren
sein. Andere kénnen so tief im Korper liegen, dass du
nicht weiBt, dass sie da sind. Gelegentlich, wenn ein
Neurofibrom auf einen Nerv driickt kénnen sich Symp-
tome entwickeln.

Einige Menschen mit NF1 kénnen etwas haben das sich
plexiformes Neurofibrom nennt und um groBe Nerven
wadchst. Diese Neurofibrome entwickeln sich jedoch
schon wdhrend der Schwangerschaft, das heil3t vor
deiner Geburt. Manchmal werden sie schon in friihem
Lebensalter als eine Schwellung identifiziert, oder aber
sie sitzen so tief im Korper, dass sie nur schwer erkannt
werden konnen. Sofern plexiforme Neurofibrome Sym-
ptome verursachen, benétigen sie eine Behandlung. Du
solltest, wenn du Schmerzen, Taubheit oder Schwache
fihlst, immer deinen Eltern oder deinem Arzt Bescheid
geben, da diese ein Anzeichen fiir ein Neurofibrom sein
kénnen. Wenn plexiforme Neurofibrome in der Ndhe
der Oberflache des Kérpers vorhanden sind, kdnnen
diese eine enorme GréBe annehmen und so dein Aus-
sehen stark verandern. Normalerweise passiert das in
den ersten Jahren deines Lebens. Wenn diese Neuro-
fibrome bis zum Erwachsenenalter nicht vorhanden
sind, ist es unwahrscheinlich, dass sie jemals erschei-
nen. Wenn ein plexiformer Neurofibrom ein Problem
verursacht, kann dies durch eine Operation behandelt
werden.

Ein Symptom von NF1 betrifft das Auge und nennt sich
Optikusgliom. Das ist ein Wachstum der Zellen, die den
Sehnerv, der das Auge mit dem Gehirn verbindet, um-
geben. Die meiste Zeit verursacht das keinen Schaden,
aber in einigen seltenen Fdllen kann es Probleme mit
dem Sehen oder der Hormonproduktion geben.



Die Diagnose eines Optikusglioms wird normalerweise
durch einen Scan wie das MRI (Magnetresonanztomo-
graphie) gemacht, das ein detailliertes Bild von dem
Nerv, der das Auge und das Gehirn verbindet erstellen
kann. Wenn ein Optikusgliom Probleme bereitet sind
therapeutische Optionen verfiigbar. Problematische
Optikusgliome treten in der Regel bei kleinen Kindern
im Alter von zwei bis vier Jahren auf. Es wdre unge-
wohnlich, wenn ein solches Problem nach einem Alter
von 6-8 Jahren auftritt. Wenn du ein Teenager bist und
im Kindesalter wurde bei dir ein Optikusgliom festge-
stellt, so wird dein Arzt weiterhin auf auffallige Veran-
derungen achten.

Einige Menschen mit NF1 entwickeln Skoliose oder
abnorme Krimmungen der Wirbelsdule. Dies ist etwas,
das dein Arzt, wenn Probleme auftreten, Gberpriifen
und behandeln kann. Weniger haufig sind Knochenver-
anderungen im Beinknochen oder im Knochen der das
Auge umgibt. Diese Probleme sind in der Regel im Alter
von einem Jahr vorhanden und entwickeln sich nicht
spater im Leben. Menschen mit NF1 haben im spate-
ren Leben eine etwas hdhere Wahrscheinlichkeit der
Entwicklung von so genannter Osteoporose. Dein Arzt
kann mit Dir tiber andere Risiken sprechen und dich
uber deine Ernahrung und deine familidare Kranken-
geschichte (Anamese) informieren.



IST NF EINE FORM VON KREBS?
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NF ist keine Form von Krebs. Krebs ist eine Krankheit, bei
der einige Zellen des Kérpers unkontrolliert wachsen und
sich dann im ganzen Kérper ausbreiten. Wahrend Neurofi-
brome dazu neigen zu wachsen, neigen sie nicht dazu wie
ein Krebstumor (bésartig) zu wachsen und sich im ganzen
Kérper auszubreiten.

Es gibt einige Ausnahmen, aber zum Gliick sind diese
sehr selten. Neurofibrome, die auf der Haut wachsen
werden fast nie bosartig. Aber gréBere Neurofibrome
unter der Haut oder plexiforme Neurofibrome kénnen
gelegentlich bdsartig werden. Zeichen flir einen krebs-
artigen Tumor kénnen sein:

m Plotzliches Wachstum eines Neurofibroms, das ent-
weder vorher nicht wuchs, oder nur langsam wuchs;

m Unerklarliche Schmerzen in einem Neurofibrom,
vor allem wenn du davon nachts aufwachst;

m Schmerzen, die in einem Neurofibrom entstehen
nachdem du dich gestoBen hast, sind nicht beunru-
higend;

m Wenn du jedoch Schmerzen ohne ersichtlichen Grund
hast und diese nicht weggehen, solltest du diese von
einem Arzt Uberprifen lassen;

m Wenn das Gefuhl der Neurofibrome von weich zu hart
wechselt;

m Es gibt auch andere krebsartige Tumore, die mit NF1
auftreten konnen, aber auch diese sind selten.



SOLLTE ICH MEINE AKJ'IVITI\TEN
WEGEN NF1 EINSCHRANKEN?

Nur weil Du NF1 hast, solltest Du Deine normalen
Aktivitaten in keiner Weise einschranken. Menschen mit
NF1 sind nicht besonders zerbrechlich oder anfallig flir
Verletzungen. Wenn Du natiirlich eine Komplikation,
wie ein Problem mit dem Schienbein oder der Wirbel-
saule hast, missen diese moglicherweise besonders
geschiitzt werden, was bei einigen Aktivitaten stérend
sein kann. Frage Deinen Arzt, wenn Du irgendwelche
Fragen zur Teilnahme an sportlichen Aktivitaten hast.

KOSMETISCHE EFFEKTE

Viele Menschen mit NF1 haben keine Verdnderung des
Aussehens durch die Erkrankung, aber es ist lblich,
mindestens einige Merkmale, die auf der Haut sichtbar
sind, zu haben. Wenn Café-au-lait-Flecken stérend sind,
kénnen sie mit Make-up abgedeckt werden. Es ist auch
mdoglich, Café-au-lait-Flecken durch eine Behandlung
mit einem speziellen Laser zu ,entfernen”, aber es ist
in der Regel nicht sinnvoll dies fir jeden Fleck zu tun.

Wenn Neurofibrome auf der Haut vorhanden sind,
kénnen diese zu einer offensichtlicheren kosmetischen
Wirkung fiihren. Ein einzelnes Neurofibrom kann durch
eine Operation entfernt werden, dies ist aber keine
Garantie dafiir, dass es nicht wieder wachsen kann.
Ublicherweise sind Operationen nur fiir Hautbeulen

an sichtbaren Stellen oder fiir Stellen wo es Beschwer-
den gibt, wie zum Beispiel durch Reibung an Kleidung
empfohlen. Einige Menschen mit einer groBen Anzahl
an Neurofibromen entscheiden sich dazu, viele Fibrome
gleichzeitig entfernen zu lassen. Manchmal kénnen
Operationen verdickte Narben hinterlassen und es ist
keine Technik zur Behandlung von dermalen Neurofi-
bromen nachgewiesen, die eine nachhaltige Wirkung
auf die Verbesserung der Erscheinung haben. Es gibt
verschiedene Behandlungsmethoden zur Entfernung
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von Neurofibromen. Wenn Du Fragen zu diesem Thema
hast, frage Deinen Arzt. Wenn du eine Operation planst,
ist es am besten einen Chirurgen zu finden, der tber
ausreichend Erfahrung bezliglich der Beseitigung von
Neurofibromen bei NF1 Patienten verfiigt.

Die gravierendsten kosmetischen Auswirkungen von
NF1 sind der Wachstum von plexiformen Neurofibro-
men um das Auge oder irgendwo anders im Gesicht,
den Armen, Beinen oder dem Rumpf. Dieses Prob-
lem taucht zum ersten Mal bei sehr jungen Kindern
auf; wenn ein Teenager nicht schon ein plexiformes
Neurofibrom hat, ist es sehr unwahrscheinlich, dass
er oder sie jemals eins bekommen. Wenn Du eines
dieser plexiformen Neurofibrome hast, weiB3t du, dass
es schwierig sein kann sie zu behandeln. Die bislang
einzige Behandlung ist die Operation und es kann
eine Anzahl von chirurgischen Eingriffen erfordern um
einige der Neurofibrome zu entfernen. Leider gibt es
oft keine Mdglichkeit, die plexiformen Neurofibrome
vollstandig zu entfernen, weil es nicht immer mdoglich
ist, sie vom umgebenen Gewebe und den Nerven zu
trennen. In diesen Fallen besitzen jene Tumore zudem
eine Tendenz, nach der Operation langsam wieder zu
wachsen.

Auf der anderen Seite kann ein plexiformes Neurofib-
rom flir eine Weile wachsen und dann sein Wachstum
stoppen. Bisher gibt es keine Méglichkeit, das Wachs-
tum von plexiformen Neurofibromen mit Medikamen-
ten zu stoppen, aber dies ist ein wichtiger Bereich der
Forschung eine Alternative zu Operationen, wie eine
effektive medikamentdse Behandlung, zu finden.



SCHMERZ

Glucklicherweise sind Neurofibrome in der Regel nicht
schmerzhaft. Wenn man sich an einem st6Bt, kann es
in einigen Fdllen zu Schmerzen kommen, die einige
Tage anhalten. Neurofibrome die unter der Haut sitzen
kénnen bei Druckausiibung ein Gefiihl von Kribbeln
oder leichtem Schock-Gefiihl auslésen. Nur selten

ist der Schmerz so stark, dass es einer Behandlung
bedarf. Auch hier solltest Du mit deinem Arzt tber alle
Neurofibrome, die schmerzhaft sind, sprechen, so dass
eine angemessene Untersuchung und Behandlung zur
Verfugung gestellt werden kann.

Wdahrend die meisten Menschen mit NF1 zu keiner Zeit
Schmerzen erleben, entwickeln manche Menschen
Kopfschmerzen oder Bauchschmerzen als Folge der
Erkrankung. In einigen Fallen kénnen diese auch als
Form von Migrdne vorkommen. Dein Arzt kann dir zur
Vorbeugung und Behandlung der Schmerzen be-
stimmte Medikamente empfehlen, nachdem er sicher
gestellt hat, dass sie nicht das Ergebnis einer ernsteren
Komplikation sind. Wenn du uber langere Zeit Riicken-
schmerzen hast, solltest Du dies auch mit deinem Arzt
abklaren.

13



WACHSTUM UND ENTWICKLUNG
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Einige Menschen mit NF1 sind ein paar Zentimeter
kleiner als andere in ihrem Alter und als andere in ihrer
Familie. Solange das Wachstum im normalen Durch-
schnitt liegt, gibt es keinen Grund sich medizinisch
darum zu kiimmern.

Hormonbehandlungen werden verwendet, um das
Wachstum, wenn es sehr langsam stattfindet, zu stimu-
lieren, aber das ist in der Regel nicht notwendig. Eben-
so haben viele mit NF1 eine etwas groBere KopfgroBe
als andere Menschen. Die KopfgréBe bei NF hat keinen
Einfluss auf die Intelligenz und ist im Allgemeinen nicht
mit Problemen verbunden.

Die Pubertat ist eine Zeit voller korperlicher Verande-
rungen, die auch bei Menschen mit NF1 in der Regel
normal ablaufen. Gelegentlich werden diese Anderun-
gen jedoch friher oder spater als tblich beginnen.
Dein Arzt kann einige medizinische Tests durchflihren,
um den Grund fur eine friher oder spater einsetzende
Pubertadt zu finden, falls dies der Fall ist.

Dieses Problem kann in der Regel mit einer Hormon-
therapie behandelt werden. Es ist oft der Fall, das
Neurofibrome im Teenager-Alter zum erstem Mal er-
scheinen oder zu wachsen beginnen — méglicherweise
geschieht dies durch den Einfluss von Hormonen. Es ist
wichtig zu verstehen, dass nicht jeder Veranderungen
der Neurofibrome wahrend des Erwachsenwerdens
erlebt.



LERNSTORUNGEN

Viele Menschen mit NF1 haben Lernstérungen. Eine
Lernstérung zu haben, bedeutet nicht, dass diese
Person weniger intelligent ist. Vielmehr bedeutet es,
dass eine Person Schwierigkeiten mit einem besonde-
ren Aspekt des Lernens hat, obwohl diese Person eine
durchschnittliche oder sogar tiberdurchschnittliche
Intelligenz aufweisen kann.

Lernstérungen die mit NF1 verbunden sind, variieren
von Person zu Person und unterscheiden sich auch

in ihrer Auspragung. Sie werden nicht durch Tumore
verursacht und werden mit der Zeit nicht schlechter.

In der Tat kénnen Menschen dank unterschiedlicher
Hilfestellungen, groBe Fortschritte bei der Uberwin-
dung ihrer Lernschwache machen. Lernschwierigkeiten
treten auch bei Menschen ohne eine NF1 Erkrankung
auf. Allerdings kommen Sie bei Menschen mit NF1
etwa 5x so oft vor.

Manche Menschen mit einer Lernbstérung kdnnen
Schwierigkeiten haben, sich aufmerksam an eine Folge
von Anweisungen zu erinnern. Andere haben vielleicht
Schwierigkeiten beim Lesen oder beim Rechnen. Fir
manche ist die Handschrift ein Problem, aufgrund von

15
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Muskelschwdche in den Handen. Andere Personen
haben ein Sprachproblem. Manche Menschen haben
Probleme raumliche Informationen zu verarbeiten, wie
Karten oder Diagramme richtig zu lesen. Diejenigen die
dieses Problem haben, kénnen Schwierigkeiten haben
ein Auto zu fahren.

In Schulen kdnnen verschiedene Méglichkeiten flir
Schuler mit Lernstorungen geschaffen werden. Dazu
kann auch die Bereitstellung eines Tutors oder Forder-
lehrers gehdren, um bei Tests mehr Zeit zu gewdhren
oder den Einsatz eines Laptops zu ermdglichen, um die
Menge der erforderlichen Handschrift zu verringern.
Fir diejenigen die es brauchen, kann eine Sprach- und
Beschaftigungstherapie sehr hilfreich sein. Gelegentlich
kann ein Medikament verschrieben werden, um Men-
schen mit Aufmerksamkeitsdefizit zu behandeln.

Leider werden Kinder mit Lernstérungen in der Schule
manchmal missverstanden. Schlechte schulische
Leistungen werden dann mit Faulheit oder Dumm-
heit des Kindes gleichgesetzt. Teilweise fordern Eltern
oder Lehrer von ihren Kindern/Schiilern eine bessere
Arbeitsmoral, ohne zu ahnen, dass diese Kinder schon
an ihre schulische Grenzen stoBen und deswegen nicht
in der Lage sind, bestimmte Aufgaben wie ihre Mitsch-
ler zu I6sen. Gllcklicherweise steigt das Bewusstsein
fur Lernstérungen und es wird immer leichter, spezielle
Hilfe fur diejenigen die es bendtigen zu arrangieren.
Wenn Mittel und besondere Hilfe geleistet werden,
kénnen Schiler mit Lernschwierigkeiten ohne Proble-
me erfolgreich eine schulische Laufbahn durchlaufen.

Menschen die Lernstérungen haben, kénnen studieren
und jede Art von Job annehmen. Viele beriihmte und
sehr erfolgreiche Menschen hatten in der Schule mit
Lernstérungen zu kampfen und konnten sie berwin-
den.



MEDIZINISCHE
FOLGEUNTERSUCHUNGEN

RegelmdaBige medizinische Untersuchungen sollten
idealerweise einmal im Jahr geplant sein, um eventu-
elle Komplikationen der NF1 so friih wie méglich zu
erkennen. Sie sind sehr wichtig. Eine Blutdruckmessung
sollte dabei immer Teil dieser Untersuchung sein, denn
auch junge Menschen mit NF1 kénnen einen hohen
Blutdruck (Hypertonie) entwickeln. Du kannst diese
Arztbesuche dafiir nutzen, Fragen zu NF1 zu stellen,
oder die Aufmerksamkeit auf Verdnderungen richten.
Es ist besonders wichtig, iber Probleme wie Schmerzen
(beispielsweise Kopfschmerzen, die fiir dich unge-
wohnlich sind), Wachstum der Neurofibrome oder tiber
irgendwelche Schwachen, Taubheits- oder Kribbelge-
fuhle zu sprechen. Normalerweise wird dein Arzt in

der Lage sein, dich mit einer einfachen kérperlichen
Untersuchung zu beruhigen. Manchmal werden auch
spezielle Untersuchungen durchgefiihrt, um etwaige
Symptome sicher auszuschlieBen.

17



WIE HABE ICH NF1 BEKOMMEN?
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NF1 wird durch eine Verdanderung (Mutation) im
NF1-Gen verursacht. Gene sind winzige Strukturen

im Inneren unserer Zellen, die unser Wachstum und
unsere Entwicklung steuern. Sie bestimmen die Eigen-
schaften wie Haarfarbe, wie groB wir sind und unsere
Blutgruppe. Wir tragen genetische Informationen von
unserer Mutter und unserem Vater in unserer DNA.
Eine Verdnderung in einem Gen, die es daran hindert,
ordnungsgemaB zu funktionieren, kann zu verander-
ten Merkmalen oder zu einer genetischen Erkrankung
fuhren. NF1 ist so eine Erkrankung.

Jemand mit NF1 kann die Genveranderung auf einen
von zwei Wegen erhalten. Etwa die Hdlfte aller Men-
schen, die mit NF1 geboren werden, erbt diese Ver-
anderung im NF1-Gen von einem Elternteil. Oft ist es
klar, ob der Vater oder die Mutter an NF1 erkrankt ist.
Manchmal kann ein Elternteil jedoch einen so leichten
Krankheitsverlauf haben, dass die Diagnose erst bei
einer blutgenetischen Analyse gestellt wird. Die andere
Halfte der Menschen, die mit NF1 geboren werden,
entwickelt die Erkrankung als Folge einer zufalligen
»Spontanten Mutation”. In diesem Fall muss kein El-
ternteil NF1 haben. Die Gen-Veranderung der NF1 tritt
zum erstem Mal in der Ei- oder Samenzelle auf, die das
betroffene Individuum erzeugen wird.

Obwohl die Eltern Angst haben, dass sie etwas mit der
Sponmutation zu tun haben kénnten, wissen wir, dass
dies nicht der Fall ist. Die Weitergabe unseres geneti-
schen Materials ist ein sehr komplizierter Prozess und
erfordert das Kopieren von einer riesigen Menge an
genetischen Code-Informationen. Es ist nicht unublich,
dass es zu Anderungen oder Kopierfehlern kommt und
sich eine NF1 entwickelt.



DER EMOTIONALE UMGANG
MIT NF1

In dieser Phase erleben Menschen oft sehr intensive
Emotionen. Manchmal kannst Du Dich verwirrt fiihlen
oder auBer Kontrolle und Du denkst vielleicht, dass
niemand Dich versteht oder weil3 wie Du Dich fiihlst.

Zu wissen, dass man von einer seltenen Krankheit wie
NF1 betroffen ist, kann diese Emotionen verstarken
und somit eine bereits schwierige Zeit noch stressiger
erscheinen lassen. Gruppenzwang, die Anforderungen
der Schularbeiten oder sich anders als andere zu fiihlen
kann manchmal Uberwdltigend sein.

In Wahrheit hat jeder etwas mit dem er sich manchmal
anders fihlt als andere. Sobald man das Erwachsenen-
alter erreicht, vermindern sich diese Spannungen und
andere Menschen sind verstandnisvoller zu individuel-
len Unterschieden. Es ist wichtig sich zu erinnern, dass
Du bei weitem nicht allein im Umgang mit NF1 bist.

Es gibt mehr als 2 Millionen Menschen auf der Welt die
ebenfalls betroffen sind.

NF1 kann eine Reihe von korperlichen Veranderungen
wahrend der Pubertdt verursachen, wie das Wachstum
der Neurofibrome, genau zu einer Zeit, wo Teenager
ein geringeres Selbstbewusstsein haben und es Ihnen
allgemein schwer fallt ihren Kérper zu akzeptieren.
Du kannst damit beginnen, Dich stdrker in Deine
eigene medizinische Versorgung einzubeziehen. Zur
gleichen Zeit, kdnnen Arztbesuche aber auch frustrie-
rend sein. Du magst vielleicht keine Informationen
uber Deinen Korper oder die Veranderungen die statt-
gefunden haben weitergeben.
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Du kannst es als eine Verletzung deiner Privatsphdre
sehen. Dieses Geflihl hast du mit allen anderen Teen-
agern mit NF1 gemeinsam. Wenn Du keine Probleme
erlebst, kannst Du denken, dass diese Besuche eine
Verschwendung Deiner Zeit sind. Es ist aber wichtig,
sich klar zu machen, das ein regelmaBiger Arztbesuch
helfen kann, ein Auge flir Veranderungen, die eine me-
dizinische Behandlung benétigen, zu haben. Es gibt dir
auch die Gelegenheit, mehr tiber NF1 zu lernen, damit
Du ein aktiver Teilnehmer in Deiner eigenen Gesund-
heitsversorgung werden kannst.

Die Jugend ist auch eine Zeit der Veranderung hin-
sichtlich der Beziehung zu deiner Familie. Es ist ganz
normal, dass Jugendliche mehr Kontrolle tber ihr
Leben haben wollen und somit mehr eigene Entschei-
dungen treffen wollen. Deine Eltern sind sich bewusst,
dass Du in dieser Zeit mehr NF-Symptome entwickeln
kannst und deshalb natdrlich sehr wachsam. Dieser
Unterschied in der Perspektive kann Spannungen er-
zeugen, da Teenager sich manchmal lber die Kontrolle
ihrer Eltern drgern. Letztendlich wirst du viel von der
Unterstutzung Deiner Eltern profitieren. Durch das
aufeinander Horen, konnen Eltern und Jugendliche
zusammen arbeiten und Herausforderungen — wie auch
die Verwaltung der NF — gemeinsam bewadltigen.



Die meisten Menschen werden keine schweren kos-
metischen Komplikationen der NF1 erleben. Wenn
Du ebenfalls keine kosmetischen Probleme durch
NF1 erlebst, wirst Du dich vielleicht dennoch wie alle
Teenager fragen, wie sich Dein Aussehen auf das
Daten oder der Suche nach einem Freund oder einer
Freundin auswirkt.

Es ist zwar richtig, dass unsere Kultur oft Wert auf das
korperliche Erscheinungsbild einer Person legt, aber Du
wirst ebenfalls feststellen, je besser Du Menschen ken-
nen lernst, desto weniger werden sie sich fiir korper-
liche Unterschiede oder Auffalligkeiten interessieren.
Wahre Freunde, vor allem Heranwachsende, begeistert
vielmehr der Charakter und das Innenleben eines
Menschen. Selbst die Erwachsenen, die schwere kosme-
tische Komplikationen durch NF1 erfahren, sind in der
Lage, liebevolle Beziehungen und Ehen zu fiihren. Sie
haben die gleichen Chancen, dass zu erleben, was auch
alle anderen Menschen im Leben erfahren.

Es kann sein, dass Du dich ohnmachtig fihlst, weil Du
nichts tun kannst, dass die Veranderungen durch NF1
verhindern kénnte. Du fragst dich vielleicht, warum
gerade Du NF haben musst und nicht Dein Bruder oder
Deine Schwester. Es ist ganz normal sich manchmal
wiitend oder uberwadltigt zu fuihlen. Es ist wichtig, sich
daran zu erinnern, dass alle Menschen — egal ob mit
oder ohne NF1 —in ihrem Leben mit jeder Art von
Schwierigkeiten konfrontiert werden. Wenn Du die
Herausforderung annimmst und als einen Teil deiner
Lebensreise siehst, kann Dich dies zu einer starkeren
und verstandnisvolleren Person machen. NF1 ist ein
Aspekt Deines Lebens, aber es ist nur ein kleiner Teil
von dem, wer Du bist.
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HILFREICHE SCHRITTE,
DIE DU GEHEN KANNST

Finde jemanden, dem Du vertraust und mit dem Du
deine Gefiihle — wie Angste, Hoffnungen und Frust-
rationen — teilen kannst. Achte darauf, dass du mit
Deinen Eltern oder anderen Erwachsenen sprichst,
wenn du Dich depressiv, dngstlich oder einsam fiihlst.
Eine Gesprachstherapie bei einem tber NF informier-
ten Therapeuten kann sehr hilfreich sein.

Such Dir neue soziale Aktivitaten die bedeutende
Freundschaften fordern, wie zum Beispiel ehrenamt-
liche Arbeit.

Suche dir Aktivitaten in denen Du gut bist. Sich
kompetent zu fiihlen und positive Riickmeldungen zu
bekommen erhoht Dein Selbstbewusstsein und hilft
Dir mégliche NF bezogene Defizite zu relativieren.
Gesprache mit anderen Jugendlichen die NF1 haben
kénnen besonders hilfreich sein. NF Kinder bietet in
Kooperation mit der Kinderkrebshilfe Nachsorgean-
gebote an, bei der du mit anderen NF Betroffenen
eine schone Zeit erleben kannst und die Méglichkeit
hast dich auszutauschen und Freundschaften zu
schlieBen.

Eine positive Einstellung wird Dir helfen, dich mit NF
auseinanderzusetzen und mit alltdglichen Herausfor-
derungen zu leben. Natirlich wiinscht sich keiner NF,
jedoch berichten viele Menschen davon, dass ihr Le-
ben durch die Herausforderung, die diese Krankheit
mit sich bringt, auf verschiedene Weise bereichert
und inspiriert wurden und waren in der Lage, ande-
ren Menschen wertvolle Ratschldge zu geben und
auf ihre ganz eigene Weise zu unterstitzen. Schau
im Laufe der Zeit immer mal wieder, wie diese Wege
auch fir dich wahr werden kénnen.



Wenn du eine aktive Rolle im Umgang mit NF uber-
nimmst, wirst Du Dich selbst besser flihlen und
auch Deine Situation besser akzeptieren. Viele Leute
finden, dass Sie mehr Kontrolle tiber lhren Zustand
haben, wenn Sie sich mehr daran beteiligen.
Anderen mit ihrer NF zu helfen gibt vielen Menschen
zum Beispiel ein Geflihl von innerer Stdrke und
Optimismus. Mehr Verantwortung fiir die eigene
medizinische Versorgung zu tiibernehmen und

viele Fragen an den Arzt zu stellen, ist eine weitere
MaBnahme, in der Jugendliche sich an der Erhaltung
Ihrer Gesundheit beteiligen kénnen. Du hast auch
die Méglichkeit dich fiir unseren Verein NF Kinder

zu engagieren und mitzuhelfen NF bekannter zu
machen und Spendenaktionen organisieren.
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ANDEREN ERZAHLEN,
DASS DU NF HAST

24

Vielleicht mochtest Du Deinen Freunden von NF erzdh-
len, um mehr zusammen zu wachsen, doch selbst

die besten Freunde kénnen schwierige Fragen stellen.
Sie kénnen sich Uber die ,Dinger” auf Deiner Haut
wundern. Sie verstehen vielleicht nicht, was eine gene-
tisch bedingte Erkrankung bedeutet und machen

sich Sorgen, sich selbst mit NF anzustecken —was
naturlich unmdglich ist oder Sie behandeln Dich
anders. lhr Verhalten kann verletzend auf dich wirken.
Dennoch brauchst du keine Informationen zu teilen,
bei denen Du dich unwohl fiihIst. Andererseits finden
Menschen in lhren ,,wahren” Freunden eine groBe
Unterstutzung im Umgang mit NF. Wenn Du Dich also
entscheiden solltest, diese Informationen mit Deinen
Freunden zu teilen, kannst du ihnen auch etwas tber
Genetik und NF beibringen und ihnen helfen deine
Situation besser zu verstehen.

Es kann ebenso hilfreich sein, Antworten auf haufig
gestellte Fragen zu proben. So fiihlst du dich besser
vorbereitet und kannst angemessen mit Reaktionen
umgehen oder auf Fragen Deiner Freunde antworten.
Bei Bekannten, die Dich nach Deinen Café-au-lait-Fle-
cken oder Neurofibromen fragen, magst Du vielleicht
eine ganz kurze Antwort geben, wie: ,Es ist wie ein Mut-
termal”, oder ,Es ist nur ein kleines Hautproblem.” Bei
engeren Freunden kannst Du Dich entscheiden mehr
uber den genetischen Zustand zu erklaren. Wenn Du
denkst, dass einige Begriffe deinem Gegeniiber unnéti-
ge Sorgen machen kénnten, wdre es man zum Beispiel
sinnvoll anstatt von ,, Tumor” von einem ,,Wachstum®”
sprechen.



Ob Du Deinen Lehrern von deiner NF Erkrankung
erzahlen méchtest, kann ein weiteres persénliches
Dilemma darstellen. Wenn Du an Lernschwierigkeiten
oder einer kérperlichen Behinderung leidest oder aber
das Geflihl hast, dass die Auswirkungen von NF Dein
Selbstbewusstsein oder akademischen Leistungen
beeintrachtigen, ist es ratsam, dich deinem Lehrer
anzuvertrauen. Héchstwahrscheinlich profitierst Du von
einigen zusatzlichen Hilfen wie Nachhilfe oder speziel-
len UnterstiitzungsmaBnahmen. Viele Menschen wollen
ihren Lehrern nicht sagen, dass sie NF haben, weil sie
in der Schule mit keinen Problemen zu kampfen haben
oder weil sie beflirchten, dass sie dann anders behan-
delt werden. Lehrer sind in der Regel aber immer lber
jegliche Art von Informationsmitteilung und Miteinbe-
zug bei Problemen ihrer Schiiler dankbar. Sie setzen
sich unterstitzend ein und ermdglichen eine erfolgrei-
che Teilhabe am Schulalltag. Das Schulpersonal kann
zudem sicherstellen, dass Du Tests machen kannst, die
Deine Starken und Schwachen identifizieren, um dann
konkrete Schritte einzuleiten, die Deine Ausbildung
verbessern. Mit Deinen Eltern Uber diese Entscheidung
zu sprechen, kann Dir weiterhelfen die richtige Wahl fur
dich und deine Situation zu treffen.
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Wenn Du wegen Deinem Aussehen oder durch irgend-
eine Form der Behinderung als Folge der NF gemobbed
oder gehanselt wirst, kann es sehr hilfreich sein, dir

bei einem Lehrer deines Vertrauens Hilfe zu suchen.

Es ist ein Teil der Arbeit deiner Lehrer solch eine Art
von verletzendem Verhalten zu verhindern. Bitte Deinen
.Lieblings-Lehrer” um Hilfe und erkldre ihm Deine
Situation. Viele Schiller empfinden es als Erleichterung,
wenn die Aufklarung tber ihre Erkrankung im Klassen-
zimmer gemeinsam mit lhrem Lehrer stattfindet.

Deine Eltern stellen ebenfalls im Umgang eine wich-
tige Ressource dar, um zu lernen, effektiv mit dieser
Situation umzugehen — wie auch viele gute Bilicher und
Websites, die Hanseleien und Mobbing thematisieren.

Wenn Du einen Job hast, fragst Du Dich vielleicht, ob
Du Deinem Arbeitgeber mitteilen sollst, dass Du NF
hast. Wenn Du eine Lernstérung hast, kannst Du aus
zusatzlichen Ausbildungen in bestimmten Bereichen
oder speziellen Arbeitsstatten, die Dir schriftliche An-
weisungen oder Erinnerungen fur komplexe Aufgaben
geben, profitieren. Wenn Du eine bestimmte medizi-
nische Komplikation hast, solltest Du dies unbedingt
Deinen Arbeitgeber wissen lassen, sobald ein gesund-
heitliches Problem wdhrend deiner Arbeitszeit auftritt.



Allerdings ist dies eine sehr personliche Entscheidung,
die von Deiner eigenen, einzigartigen Situation ab-
hangt.

Wir empfehlen, dass Du Dich mit Deinen Eltern be-
sprichst, wie viele personliche Informationen Du mit
Deinem Chef oder Deinen Kollegen teilen méchtest.
Wenn Du eine kérperliche Behinderung oder ein akutes
medizinisches Problem hast, dass durch Deine Arbeit
verschlimmert werden kénnte, solltest Du dies sofort
mit Deinen Eltern und Deinem Arzt besprechen. In eini-
gen Fallen muss Dein Arbeitgeber andere Tatigkeiten
fur Dich finden, die mit deinen korperlichen Beeintrach-
tigungen vereinbar sind.
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UBER DIE ZUKUNFT NACHDENKEN
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Je néher Du dem Erwachsensein kommst, desto mehr
denkst Du maglicherweise uber die zukinftigen Auswir-
kungen mit NF1 nach. Wenn Du mehr Informationen tber
NF1 erhalten méchtest, denke immer daran, dass nicht
alle Komplikationen, die Du liest, auch bei dir vorkommen
werden! Die meisten Menschen mit NF1 haben eine milde
Art oder behandelbare Symptome.

Es mag noch ein langer Weg sein, aber wenn Du in ein
Alter kommst, wo Du Dir tber Ehe und eine eigene
Familie Gedanken machst, wird es wichtig, die geneti-
schen Aspekte von NF zu betrachten. Unabhdngig da-
von, ob eine Person NF hat, weil es von einem Elternteil
vererbt wurde oder eine Spontanmutation stattfand,
jeder mit NF hat eine 50% Chance dass dessen Kinder
auch NF bekommen. In anderen Worten, wenn ein
Elternteil NF hat, besteht eine 50:50-Chance mit jeder
Schwangerschaft, dass die Kinder an NF erkranken.

Es gibt keine Mdglichkeit, vorherzusagen, wie stark ein
Kind von NF1 betroffen sein wird. Ein Elternteil, das
leicht durch NF1 betroffen ist, kann ein Kind bekom-
men mit schweren Komplikationen der Erkrankun-
gen —genau wie ein Elternteil mit schwerwiegenden
Problemen aufgrund von NF1 kann ein Kind mit milden
Symptomen bekommen. Es ist auch wichtig zu erwah-
nen, dass einige Frauen mit NF1 berichteten, dass

sie wahrend der Schwangerschaft eine Zunahme des
eigenen Tumorwachstums feststellten. Andere Frauen
nahmen hingegen keinerlei Veranderungen war.

Jungste Fortschritte im Verstandnis der Genetik der

NF haben es méglich gemacht festzustellen, ob ein Ei,
Sperma oder der Fétus (ein Baby das sich im Mutterleib
entwickelt) die NF1-Gen-Mutation besitzt. Wenn die Zeit
kommt, kannst Du mit Deinem Arzt oder einem gene-
tischen Berater sprechen, um nahere Informationen
Uber diese Tests kennen zu lernen. Darlber hinaus gibt
es die sogenannte Praimplantationsdiagnostik.



Bei dieser Behandlung wird eine kiinstliche Befruch-
tung vorgenommen und der Embryo vor der Einpflan-
zung in die Gebarmutter genetisch untersucht, um
eine NF Erkrankung auszuschlieBen.

Es ist hilfreich, die Dinge Schritt fir Schritt anzugehen
und keine Entscheidungen zu weit im Voraus zu
machen. Das wissenschaftliche Verstandnis der NF1
geht schnell voran und mit jedem neuen Jahr kommen
wichtige Entdeckungen hinzu, die uns ndher an das Ziel
bringen — der Suche nach wirksamen medikament&sen
Behandlungen und einer Heilung.
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WELCHE FORSCHUNGEN MIT NF1
WERDEN GESCHEHEN?
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Wir sind zuversichtlich, dass wir in einer Zeit leben, in
der neue Therapien fiir NF1 durch Forschung entwi-
ckelt werden. Das verantwortliche Gen fiir NF1 wurde
bereits identifiziert und wird nun von Wissenschaftlern
auf der ganzen Welt untersucht. Zum ersten Mal in
mehr als 100 Jahren, seit die Krankheit NF entdeckt
wurde, haben wir die notwendigen Werkzeuge, um
diesen Zustand zu verstehen.

Wir haben bereits auBerordentliche Fortschritte in der
Behandlung von Tumoren und anderen potenziellen
Symptomen mit NF1, einschlieBlich Lernschwierigkei-
ten gemacht. Wahrend neue Behandlungen entwickelt
werden, konnen diese in einer klinischen Studie auf die
Sicherheit und Wirksamkeit getestet werden. Du kannst
von Deinem Arzt eingeladen werden, um an klinischen
Studien teilzunehmen, oder wenn Du oder Deine
Familie von einer Studie horst, kannst Du Deinen Arzt
fragen, ob Du daran teilnehmen kannst.



Wenn du Dich auf unserer Website www.nfkinder.at im
Bereich fiir Betroffene registrierst kénnen auch wir dich
standig tber geplante Studien informieren. Du kannst
jedes Jahr aufregende Fortschritte erwarten, da wir
hart daran arbeiten, das ,,NF-Puzzle” zu l6sen.
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Glossar mit den medizinischen Begriffen
in Zusammenhang mit NF1

Astrozytom

Tumore, die aus den Zellen im Gehirn entstehen nennt
man Astrozyten.

Autosomal dominante Vererbung

Prozess, in dem ein Gen eines Genpaares ein Merkmal
oder eine Krankheit verursacht. Solch ein Gen hat eine
50%-ige Chance, von einem betroffenen Elternteil an
jedes Kind weitervererbt zu werden

Chemotherapie

Behandlung von Tumorwachstum mit chemischen
Substanzen

Chromosomen

Gentrdger, grundlegende Einheiten der Erbmasse.
Der Zellkern jeder Korperzelle enthdlt 23 Chromoso-
menpaare

Computertomographie (auch bekannt als CT oder
CAT Scan)

Computerbasierte Art der Réntgenuntersuchung, die
detaillierte Bilder der inneren Organe, Kopf und Extre-
mitdten liefert

Dominant

Betrifft ein Gen, das von allein ein Merkmal oder eine
Krankheit verursacht. Ein identisches, verbundenes Gen
muss nicht vorhanden sein

Fibrom

Ein Tumor, der hauptsdchlich aus faserférmigem
Gewebe oder Bindegewebe besteht

Gen

Grundlegende Einheiten der Erbmasse. Tausende von
Genen, angeordnet in einer spezifischen, linearen
Reihe, bilden ein Chromosom. Gene treten wie Chro-
mosomen paarweise auf; jedes Paar sitzt auf einem
Chromosom mit dem passenden Gen auf dem anderen
Chromosomenpaar

Gliom

Form eines Gehirntumors

Glioblastom

Bosartige Auspragung eines Gehirntumors

Hamartom

Eine gutartige Geschwulst, die aus einer Uberwuche-
rung von Gewebe, das normalerweise in einem Bereich



ist, besteht. Ein Neurofibrom ist ein Beispiel fir eine
Hamartom

Hemihypertrophie

Uberwucherung einer Kérperhalfte oder eines Kérper-
teils wie das Gesicht. Kommt sehr selten bei NF1 vor
Lernstorungen

Ein Problem mit einer spezifischen, kognitiven Funk-
tion, die flir das Lernen notwendig ist, trotz einer
durchschnittlichen oder tiberdurchschnittlichen Intelli-
genz. Lernstérungen kénnen die Fahigkeiten Zuhoren,
Denken, Lesen, Schreiben, Rechtschreibung, Sprechen
und/oder Rechnen beeintrachtigen

Lisch-Kndtchen

Kleine, harmlose Pigmentklimpchen auf der Augeniris,
oft gesehen bei NF1. Sie verursachen keine Seh-
probleme

Magnetresonanztomographie (MRT)

Ein diagnostisches Verfahren, das magnetische Energie
verwendet, um das Gehirn und den Kérper darzustellen
Meningiome

Ein gutartiger Tumor der Gehirnabdeckung
Milchkaffeeflecken

Pigmentierte, flache Flecken, unterschiedlich in GréBe
und Form. Sechs oder mehr Flecken sind normalerwei-
se ein Anzeichen flir NF1

Mutation

Eine dauerhafte Veranderung im genetischen Material,
gewohnlich in einem einzelnen Gen

Neuro

Kennzeichnet die Bindung zu einem Nerv oder Nerven
oder zum Nervensystem

Neurofibrom

Ein gutartiger Tumor verursacht durch die Wucherung
von Schwannschen Zellen und Fibroblasten
Neurofibromatose Typ 1 (NF1)

Eine genetische Krankheit charakterisiert durch Ent-
wicklungsverdnderungen des Nervensystems, Muskeln,
Knochen und Haut und oberflachlich gekennzeichnet
durch die Bildung von einer Vielzahl von gutartigen
Geschwulstbildungen (Neurofibromen) und pigmentier-
ten Flachen (Milchkaffeeflecken). Friiher Von-Reckling-
hausen-Krankheit genannt
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Neuronen

Elektrisch aktive Zellen des Nervensystems, die
verantwortlich fiir die Steuerung des Verhaltens

und der Korperfunktionen sind

Optikusgliom

Ein Tumor, der den Sehnerv betrifft

Augenhoéhle

Knochrige Aushohlung des Schadels, in dem sich der
Augapfel befindet

Plexiformes Neurofibrom

Eine weitschweifige, flache Geschwulstart.

Taucht gewohnlich unter der Haut auf

Peripher

Liegt weg von der Mitte des zentralen Nervensystems,
in Richtung der Oberflache des Kdrpers

Pigmentiert

Farbig, im Fall der Milchkaffeeflecken einige Schattie-
rungen dunkler als die eigene normale Hautfarbe
Pseudoarthrose

Ein nicht heilender Bruch, was zu einem ,falschem
Gelenk” fiihrt

Rezessiv

Betrifft ein Gen, ein Genpaar wird im Allgemeinen zum
Ausdruck fir ein Merkmal oder eine Krankheit bendtigt
Sarkom

Bosartige Geschwulst des Bindegewebes
Schwannsche Zelle

Die Zelle aus dem das Myelin (die Isolation von
peripheren Nerven) besteht.

Schwannome

Ein gutartiger Tumor, der durch die Wucherung von
Schwannschen Zellen verursacht wird

Skoliose

Seitliche Abweichung von der normal geraden,
vertikalen Linie der Wirbelsdule

Spontane Mutation

Eine Genveranderung, geschieht ohne identifizierbaren
Grund

Vestibuldres Schwannome (Akustikusneurinom)
Gutartiger Tumor auf dem achten Gehirnnerv, der
einen Gehdrfehler verursacht, ist ein haufiger Tumor
bei NF2

Von-Recklinghausen-Krankheit

Eine andere Bezeichnung fir NF1



NF KINDER

Die Mission unseres Vereins ist
effektive Behandlungen und Heilung zu finden
klinische Behandlung von Menschen mit NF
zu verbessern
Informationen fiir Betroffene und Angehorige
bereitzustellen
NF in der Offentlichkeit bekannt zu machen
Spendengelder flir Forschungsférderung zu sammeln

Engagiere dich!

Deine Teilnahme, ob als freiwilliger Helfer oder als
Spender wird dringend benétigt. Du kannst helfen das
NF Puzzle zu I6sen. Spendensammelaktionen an deiner
Schule, in deiner Wohngegend oder bei Veranstaltun-
gen sind eine Méglichkeit, Gelder fiir die Forschung
bereitzustellen. Nur mit kontinuierlichen Forschungs-
bemuhungen werden wir das Ziel, eine Heilung von

NF, erreichen. Wir hoffen, dass auch Du uns dauerhaft
unterstitzt.

Bleibe auf dem Laufenden und besuche unsere Website:
www.nfkinder.at

Oder den deutschen Partnerverein:
www.nothing-is-forever.de

Folgen uns auf Facebook unter ,NF Kinder —
Neurofibromatose durch Forschung besiegen®.

Gegriindet in 2013 ist NF Kinder ein international
operierender, gemeinnttziger Verein, der sich den
einzigartigen Bedirfnissen von Menschen mit Neuro-
fibromatose und ihren Familien widmet.
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SEHEN konnen.

NF Kinder — Verein zur Férderung
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