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Inledning

Vi har gjort den har handboken till hjalp for:

e dig som har NF, for att hjalpa dig att forsta
din sjukdom battre

e foraldrar, som information samt som stéd
for diskussion

e vardpersonalen

e alla andra som kommer i kontakt med den hér
sjukdomen




Vad ar NF?

D u har kanske lagt marke till ljusbruna flackar
eller knolar pa din hud och fatt hoéra av din
lakare att du har sjukdomen NF. Bokstdverna NF star
for ett sadant langt och besvarligt ord som neuro-
fibromatos. Det ar ett sa besvarligt ord att vi i den
har guiden bara talar om NF-sjukan. Din mamma,
din pappa eller dina syskon kan ocksa ha sjukdomen
och de kan ocksa ha flackar eller knélar i sin hud. Da
har du kanske ocksa sett dem forut. Det kan ocksa
handa att ingen i din familj har den har sjukdomen
och att du inte kanner nagon annan som hor till NF-
ganget.

Alla som hor till NF-ganget ar inte lika. Nagot av det
som berattas i denna guide kan du redan kanna till
medan andra saker kanske aldrig behéver beréra
dig. Din kompis kan till exempel ha ndgot symptom
som hor till NF-sjukan som du aldrig kommer att fa.
Da du laser den har guiden kan du fundera pa vad
som angar dig och hoppa 6ver sddant som inte gor
det. Om det ar ndgot du inte forstar eller ndgot som
oroar dig, kan du frdga mera av dina foraldrar. Mera
information far ni ocksa fran NF-féreningen och

av lakare. Trettonariga Tomi och 9-ariga Niko, som
ocksa hor till NF-ganget, har hjalpt forfattarna med
att skriva den har handboken.

Neuro-
fibromatos



Vad hor till NF-sjukdomen?

Flackar pa huden

Fléckarna kallas café-au-lait-
(mjolkkaffe-) flackar. Det finns
oftast minst sex av dem och de
ar ljusbruna. Flackarna vaxer
med dig, dvs. da du vaxer, vaxer
flackarna i samma proportion.

Fraknar

Du kan ha fraknar, alltsa sma ljus-
bruna flackar, i armhalorna eller i
ljumskarna.

Ogon
Du kan ha en svulst pa synnerven eller sma knélar pa
iris'som bara din 6gonldkare ser. Darfér maste du ga

till 6gonlékaren da och da.




Knoélar eller knutor (se dven skilt kapitel)

A Neurofibrom: Neurofibrom
Du kan ha nagra knélar i huden och nar du vaxer

kan det komma flera. Somliga har bara nagra av

dem, medan andra har mycket flera. Sma barn bru-

kar for det mesta inte ha dessa knutor. Oftast kom-

mer kndlarna efter puberteten eller i vuxen alder.

B. Plexiforma neurofibrom:

Ungefar vart tredje NF-barn har redan fran fédseln
en knol, som ligger djupt under huden och som inte
noédvandigtvis syns utat. | det har fallet kan nagon
del av din kropp, till exempel din ena arm, vara an-
norlunda an den andra. Huden kan ocksa vara tjock-
are, harig eller morkare pa det stallet dar knélen
finns.




Led

Skelett

Du kan ha skolios, alltsa din rygg kan vara sned,
vilket inte nédvandigtvis stor dig alls. Om du har pro-
blem med din rygg kan lakaren hjélpa dig. Ungefar
tre av hundra NF-barn har sedan de var bebisar en
falsk led i skenbenet. Om du annu inte i skolaldern
har det har problemet, kommer du inte heller att fa
det.

Vark

Du kan ha huvudvark, eller sa
blir dina hander, fotter eller
din rygg ibland sjuka. Tala i sa
fall om det for dina foraldrar!

Inlarningssvarigheter

Det kan handa att du pa grund av NF-sjukan lar dig
saker langsammare an andra barn. Om du har inlar-
ningssvarigheter kan du fa ga i en mindre klass eller
fa stodundervisning. Sag at dina foraldrar eller din
larare om du behover hjalp.



Trotthet

Det kan handa att du blir trott fort eller att du har val-
digt-mycket energi. Det har kan ocksa bero pa NF-sju-
kan. Det ar bast att du bara vilar eller lugnar ner dig
beroende pa situationen.

Det finns ocksa andra barn som har samma sjukdom
som du och dem kan du traffa pa anpassningstra-

ningskurs. Pa anpassningstraningskursen lar man sig Anpassningstrad-
mer om NF-sjukan och om hur man lar sig leva med ningskurs
den.




Nerv/
nervbana

Cell
Tumor
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Knolarna eller knutorna,
dvs. neurofibromen

HAR FAR DU MERA INFORMATION OM ETT KAN-
NETECKEN PA NF-GANGET: KNOLARNA. DET
FINNS TVA OLIKA SORTERS KNOLAR. | DET HAR

KAPITLET BERATTAR VI MERA OM DEM.

noélarna kallas ocksad neurofibrom. Med neuro-

fibrom menar man en knol, knuta eller tumor,
som har fatt sin bérjan ur nervens stodvavnad.
En nerv ér en “vag”, som transporterar informa-
tion fran en del av din kropp till en annan, litet
pa samma satt som telefonlinjen transporterar ett
meddelande fran en telefon till en annan. Nervsys-
temet ar viktigt for din kropp, for att det for med-
delanden fran en del av din kropp till en annan.
En cell ar en pytteliten byggnadsdel av kroppen.
Tumor som ord kan lata skrammande, med det
finns manga olika sorters tumorer och de har sma
knolarna eller knutorna pa kroppen ar alltid god-
artade. Det betyder att de inte &r farliga, fast du
kanske tycker att de ar obehagliga.




Knolar eller sa kallade “vanliga” neurofibrom kan
ocksa férekomma hos andra manniskor an dem som
hor till NF-ganget. De har manniskorna har oftast
bara nagra enstaka knutor. Vid NF-sjukan borjar de
har knutorna oftast dyka upp forst efter puberteten.
Antalet knolar varierar, en del vuxna har bara nagra
av dem, medan andra kan ha hundratals.

De har knolarna, dvs. neurofibromen, kan ibland
orsaka olika symptom. En del tycker att de ar ett
kosmetiskt besvar, alltsa att kndlarna stor utseendet.
Ibland kan knélarna vara sjuka eller du kan kénna
att de kliar mycket. Tala om f6r dina foéraldrar om
knutorna blir till besvar for dig. Du kan be lakaren
operera bort de stérande knoélarna. Knutorna beho-
ver inte opereras ifall du inte vill det. Under
operationen beddvas huden sa att borttag-
ningen av knolen inte goér ont. Du kanske nu
funderar pa hur du kommer att se ut om du far
flera, kanske stora, knélar pa din kropp. Det

ar viktigt att du kommer ihdg att du ar unik,

sa det l6nar sig inte att jamfora sig med andra
jamnariga NF-ungdomar. Kom ihdg att alla inte
far alla symptom som det berattas om i den har
guiden. Knélarna smittar inte heller andra,

I motsats till exempelvis influensa.




Plexiforma
neurofibrom
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Neurofibrom, alltsa knélar, kan ibland finnas
ocksa annanstans pa kroppen an pa huden; till
och med i ryggmadrgen eller i djupt liggande stora
nerver. De har kanns kanske inte alls och da beho-
ver man inte géra nagot dt dem. Om du har kno-
lar djupt i de har viktiga delarna av din kropp, kan
de orsaka olika funktions- eller kanslostérningar
eller vark. Tumoren kan till exempel omringa ner-
ver eller sd kan det finnas tumorer ldngs en nery,
som parlor i ett parlhalsband. De har plexiforma
neurofibromen har inte heller tydliga granser.

Det betyder att det ar svart att sdga var knélens/
tumorens sjuka vavnad borjar och var den tar slut.

For att du skall kunna fortsatta ditt liv sa normalt
som mojligt kan lakaren foéresld att han tar bort
det djupt liggande neurofibromet sa noggrant
som mojligt. Utan den har dtgarden kunde det
plexiforma neurofibromet vaxa och bli stort, vilket
kunde orsaka mer problem.

| foljande tabell kan du sjalv jamfora skillnader
mellan de har tva neurofibromtyperna.



i/

Neurofi

Pleksiform

i huden neurofibrom
ytligt \ under huden eller djupare, g []'
manga \ enskilda

storlek oftast 0,1 cm till
nagra cm

storlek nagra cm till
tiotals cm

ingen férbindelse
med stora nerver

forbindelse med
stora nerver

blir inte elakartad

kan bli elakartad
(liten risk)

saknar tydliga granser

har tydliga granser
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Skola

N agra av oss lar sig lasa och rakna langsamma-
re an andra. Kanske gar du i en annan skola
an grannens barn eller sa gar du i samma skola
som de, men i en mindre grupp. Det betyder inte
att du ar dum. D4 lararen har mera tid att under-
visa, lar du dig lattare. Halften av NF-barnen har
svarigheter med att lara sig lasa och rakna.

Kanske du har markt att det ar svart for dig att
texta. Fast du skulle ha otydlig handstil, betyder
det inte att du dr dum! Du behd&ver bara kon-
centrera dig battre da du skriver. Har du markt
att nagot annat amne ar latt for dig? Kanske du
tycker om matematik, for att du kan det och kan-
ske ar bast i klassen pa att rdkna. Alla har nagot
amne i skolan som man tycker att man ar samre i
an andra.

Juho 9 ar beréttar:

Jag tycker att addition &r latt. Det &r svart att texta. Férra
varen fick inte mina siffror rum i héftets rutor, men nu
har jag lart mig skriva mindre siffror.



Tomi 13 &r beréattar:

Matematik ar roligt for att det &r sa latt. Nagon gang gjorde jag
mycket flera sidor matematikuppgifter &n andra. Min ldrare Marja-
ana har ofta uppmuntrat mig om jag haft en “dalig dag”, da har till
exempel min handstil varit otydlig eller sa har jag inte orkat koncen-

trera mig pa timmarna.
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Klumpighet
F-barn har mer svarigheter an andra i idrott.
Kanske du har lart dig skrinna eller skida i ett
senare skede an andra barn. Alla behodver inte vara

bra i alla grenar. Hoppas du anda har atminstone en
idrottsgren du tycker om!

Juho beréttar:

Jag tycker inte om att skrinna, for att det &r
svart. Jag har alltid tyckt om att cykla. Stéd-
hjulen togs bort da jag var sex. Jag tycker
ocksa om att simma.

16



Tomi beréttar:

Jag har alltid tyckt om idrott. Allra mest tycker jag om innebandy, som
Jjag spelar med pappa och storebror. Jag tycker ocksa om att simma och
cykla. P& sommaren har jag ofta varit med farfar och akt bat och fiskat.
Ménga ganger har jag ocksa stekt plattar eller lagat mat med farfar.
Jag tycker ocksa om att leka med var katt Roope. Den &r trevlig att kela
med, eftersom den har sé len péls. Katten Roope har bulliga tassar, den

har 7 tar pa bada framtassarna och 6 pa bada baktassarna.

Det kan handa att du har svart att lara dig virka eller rita. Ar du
saker pa att din kompis kan virka battre? Kanske du kan sjunga
battre an andra. Din kompis kanske tycker att du kan baka ndstan
lika goda bullar som hennes mamma. Man lar sig knyta skosndren
bara genom att 6va sig mycket.

Juho beréttar:

Jag har alltid tyckt mycket om att
baka, skruva och spika. P& hésten
spikade jag av brddor ihop en stéllning
fér ekorrmat. N&r jag pa sommaren var
hos farfar tog jag isdr en gammal cykel
i riktigt sma delar.

17
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Varfor maste jag ga till ldkaren och
pa olika undersokningar?

Ifall ingendera av dina foraldrar hor till NF-ganget, har kan-
ske flackarna pa din kropp férundrat forst dina fordldrar och
darefter radgivningsskoterskan och ldkaren. Du har da kanske
blivit skickad till barnlakaren, som sedan bdrjat misstanka att
flackarna ar ett tecken pa NF-sjukan.

Det ar viktigt att man blir saker pa att du har NF-sjukan, sa att
du blir omskott sa bra som méjligt. Vid lakarbesdken och pa
undersoékningarna kontrollerar man hur du mar och om du har
symptom som tyder pa NF-sjukan. Senare gors undersdkningar
for att folja med ditt halsotillstand.

Tomi berdéttar:

Jag har tyckt om att g med
mamma till I&karen, eftersom vi
alltid gatt till McDonalds efterat for
att ata.



Hos lakaren
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DU HAR KANSKE VARIT MED DIN FAMIL) HOS
EN SPECIALISTLAKARE. SPECIALISTLAKAREN |
MEDICINSK GENETIK AR EN LAKARE SOM VET
MYCKET OM SADANA SJUKDOMAR SOM AR

ARFTLIGA.
a specialistens mottagning undersoker lakaren Arftlig
dig, diskuterar med dina foraldrar och tittar .
sjukdom

kanske ocksa pa deras hud. Lakaren fragar ocksa

om dina far- och morféraldrar och andra slaktingar.
Hon ritar ett slakttrad, i vilkket hon marker ut dina
foraldrar, syskon, far- och morféraldrar, dina mostrar,
fastrar, morbroder, farbroder och alla dina kusiner.
Lakaren kan ocksa beratta mer om NF-sjukan
for er.

Du har kanske redan varit hos
6gonlakaren, som har tittat i dina
6gon med en lampa eller med ett
mikroskop. Da vet du hurdan un-
dersdkning det ar och kan hoppa
over foljande kapitel.




Mikroskop
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Hos ogonlakaren

OM DU INTE ANNU VARIT HOS OGONLAKAREN,
KOMMER DU TROLIGEN INOM DEN NARMASTE
FRAMTIDEN ATT GA TILL EN SADAN OCH FORE
DET KAN DU LASA FOLJANDE KAPITEL.

Det ar bra for varje barn som har NF1 att varje

ar ga till 6gonlakaren. Det gor inte ont att ga
till gonlakaren och man behdver inte vara radd for
det, aven om det finns konstiga manicker i mottag-
ningsrummet. Ogonen maste undersokas for att du
och dina foraldrar ska kunna vara sékra pa att du ser
tillrackligt langt, till exempel till tavlian i skolan. Du
maste ocksd kunna se pa ndra hall utan att dgonen
trottnar, till exempel da du laser eller pysslar.

Da lakaren undersdker dina 6gon, ber han dig be-
ratta vilka bilder eller bokstaver du ser pa en tavla.
Ifall det behovs lagger han olika glasskivor eller linser
framfor dina 6gon och fragar igen vilka bokstaver du
ser. Synundersdkningen ar helt smartfri och lakaren
ror inte dina égon.

Eftersom du ar pd mottagningen pa grund av NF-sju-
kan, tittar 6gonlakaren noggrant pa dina 6gon med
mikroskop. Med hjalp av mikroskopet ser han dina
6gon forstorade. For undersdkningen med mikro-
skop skall du bara satta hakan och pannan i en stall-
ning som lakaren visar dig och hélla huvudet stilla.



Mikroskopet ger ett klart ljussken, men du behdver
inte vara radd, for undersékningen gor inte ont.
Ogonlakaren tittar pa dgats iris, alltsé regnbags-
hinna. Regnbagshinnan ar den del av 6égat som har
farg, sa att du kan kallas bla- eller brunégd. I iris
kan det finnas sma knolar som syns med mikro-
skop, de har kallas Lischs noduler. De ar alldeles Lischs
ofarliga och omarkliga tecken pa NF-sjukan. Ifall
du har sadana skrivs det upp i dina sjukhuspapper,
men det gors aldrig nagot at dem.

Iris

nodul

Da du tittar pa till exempel TV gar ljuset in i ditt

6ga genom pupillen, alltsa genom den svarta

Oppningen mitt i ditt dga. Genom samma hal kan Pupill
lakaren titta in i ditt 6ga. Du har kanske markt
att din pupill ar mindre i klart ljus, medan
den &r storre i morker. Ogonldkaren har
lattare att titta in i ditt 6ga om pupillen ar
stérre. Man kan gora pupillen stérre med
6gondroppar, som 6gonldkaren satter i
dina 6gon. Pa grund av 6gondropparnas
inverkan ser du en stund lite suddigt

och du blir blandad da du gar ut, men
inverkan av dropparna gar fort om.
Ogonlakaren vill titta in i dina égon

for att han skall se andan av synner-
ven, som borjar i bakre delen av ditt
6ga. Synnerven ar en “vag” som for
information fran ditt 6ga till hjarnan.




Optikusgliom

22

Undersokningsljuset ar klart och blandar dig, men
forsok anda halla huvudet rakt och titta at det hall
som lakaren ber dig. NF-sjukan orsakar ibland en
fortjockning av synnerven (optikusgliom) och laka-
ren soker tecken pa det har. Av samma orsak un-
dersoks ditt synfalt noggrant. Det undersoks alltsa
hur bra du ser en roérelse som kommer fran sidan
eller uppifran. Fargsynen undersdks ocksa, dvs. hur
bra du urskiljer olika farger. Undersékningen hos
6gonlakaren ar smartfri. Men det ar viktigt att folja
ldkarens rad for att undersékningen skall lyckas. Du
behdver inte heller vara radd at du skulle bli blind
pa grund av NF-sjukan fast du maste ga till 6gonla-
karen.

Fast man ser in i ditt 6ga med en lampa, kan man
inte se bakom 6gat genom det har titthalet.
Din lakare vill kanske vara saker pa att
synnerverna, som gar fran bakom dina
6gon till hjarnan, och din hjarna ar i
skick. For att se det har skickar man
dig till magnetundersokning.



Pa magnetundersokning

MED MAGNETAVBILDNING KAN MAN UNDERSO- Magnetun-
KA DELAR AV DIG SOME INTE SYNS UTAT. MAN dersokning
KAN TA BILDER TILL EXEMPEL AV DIN HJARNA

ELLER DIN RYGG.

agnetfotograferingsapparaten ar langsam, det

tar till exempel en halv timme att fotografera
hjarnan. Om du och dina férdldrar vet att du inte Hjdrna
orkar ligga stilla sa lange, kan det vara skonare for
dig att sova. D& kommer en narkosldkare och ger dig
somnmedicin. Man kan spruta in medicinen direkt i
din blodcirkulation och
da somnar du fort. For
att fa in medicinen satter
man fast en tunn slang
i din hand och genom
den ges medicinen. Det
sticker lite da slangen
satts in. Du vet kanske
hur det kanns om man
tagit blodprov av dig.
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Kon-
trast-
medel
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Aven om du skulle orka vara stilla en halv timme, far du kanske
anda en medicinslang. Apparaten ger en battre bild om det gar
kontrastamne med ditt blod till hjarnan. Om du ar radd for att
det ska gora ont da medicinslangen fasts vid dig, kan man satta
beddvningssalva pa din hand, sa kanns inte ndlsticket sa illa.
Magnetkameran ar en stor bagformig apparat, som tittar pa dig
fran alla hall, men den ror inte vid dig och fotograferandet kanns
inte alls. Magnetkameran har ett hdgt knappande ljud nar den tar
bilder. Du far horlurar pa éronen, sa att inte ljudet hors sa mycket.
Du kan ocksa lyssna pa musik under undersékningen, om du ar
vaken. Din mamma eller din pappa kan komma med dig till under-
sokningsrummet.

Ocksa om man under magnetundersékningen skulle marka att du
har en fortjockning av synnerven, behéver du inte bli orolig, man
behover oftast inte gdra nagot at det. Lakaren féljer med tjock-
leken pa din synnerv under nagra ar - da far du ligga i apparaten
igen.

Tomi beriéttar:

Den férsta magnetundersékningen var lite skrammande, fér jag visste
inte vad som skulle hdnda. Sa jag bad att mamma skulle fa vara med.
Det kdnns aldrig roligt da kontrastmedlet sétts, men nu behéver jag inte
ldngre bedévningssalva da medicinslangen fasts. Nufértiden maste jag
94 p& magnetundersékning p& AUCS i Abo en gdng om &ret.



Pa anpassningstrdningskurs
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DU FUNDERAR KANSKE IBLAND OVER OM DU AR DEN ENDA
SOM HAR DEN HAR SJUKDOMEN. KANSKE DU INTE HAR NA-
GON SLAKTING SOM HAR NF. DA AR DET NATURLIGT ATT
DU VILL TRAFFA ANDRA SOM HOR TILL NF-GANGET. DU HAR
KANSKE HORT DINA FORALDRAR TALA OM ATT DET SKUL-
LE VARA NYTTIGT FOR ER FAMILJ) ATT DELTA | EN ANPASS-
NINGSTRANINGKURS. DET DAR UTTRYCKET | RUBRIKEN KAN
LATA SVART, SA | DET HAR KAPITALET BERATTAR VI LITE OM
VAD ANPASSNINGSTRANINGSKURS BETYDER OCH VAD SOM
HANDER PA KURSEN.

om namnet redan sdger, ar det frdga om en
kurs, under vilken det &r meningen att “trana” ?

© e

dig och alla som hér till din familj att anpassa sig
till en ny livssituation, dvs. den, att du har fatt
diagnosen neurofibromatos, alltsa NF. P4 an-
passningstraningskursen lar man sig mer om
NF-sjukan och om hur man klarar sig med
sjukdomen. De har kurserna ar alltsa avsedda
fér dig, dina féraldrar och dina syskon, om

du har sadana. Det ar tryggt for dig att mota
en ny och kanske lite skrammande situation
tillsammans med din familj.

25
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Du vill sékert pa forhand veta vad som hander under kursen. Of-
tast skickar kursens organisator ett brev till dig i férvag. | brevet
berattar man vad som kommer att handa under kursen. Be dina
foraldrar visa dig kursens program, sa du battre kan fundera pa
hurdana redskap eller hurdan utrustning du vill ha med dig pa
kursen.

For foraldrarna ordnas det forelasningar pa kursen. Under tiden
har barnen program som ar planerat just for deras aldersgrupp.
Barnens program kan till exempel innehalla motion, utflykter, spel
och lekar, beroende pa hur gammalt barnet ar. Pa kursen finns
det forstas ocksa tillfalle att tala med andra som hor till NF-gang-
et. De som gar pa kursen kan ocksa sjalv fora fram dnskemal om
vad de skulle vilja géra under kursdagarna.




Om du ar pa kurs under skolaret finns det varje dag
tid reserverad for dig for att gora skoluppgifter.
Fraga alltsa i god tid din larare vilka laxor du skall
gora under kursveckan. Bli anda inte orolig dver att
du skulle vara tvungen att kampa orimligt mycket
med laxor.

Under kursen har barnen och de vuxna ocksa pro-
gram tillsammans (ni far t.ex. bekanta er med en
ny/annorlunda motionsform). Fast du kan tycka att
programmet ser trakigt ut, ar det viktigt att komma
ihag att det har planerats fritid for varje dag. Da kan
du bekanta dig med dina nya kompisar eller géra
nagot du tycker om med dina familjemedlemmar.
Oftast ger kursdeltagarna sina telefonnummer at
varandra, sa att ni kan halla kontakt annu efter kur-
sen. Efter grundkursen ar det ofta majligt att delta

I en fortsattningskurs. Da har du igen mojlighet att
traffa dina kompisar. Det viktigaste ar kanske att du
marker att du inte dr den enda som har NF. Nar dina
foraldrar berattar att ni skall aka pa anpassningstra-
ningskurs, kan du vara saker pa att kursen kommer
att bli en rolig och nyttig upplevelse for er alla.
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Tomi beréttar:

Jaqg har varit ndgra ganger pa anpass-
ningstréningskurs i Helsingfors pa Rosa-
villagatan i Barnens rehabiliteringshem.
Kurserna var roliga fér att man larde kdnna
nya kompisar och pd samma gang fick man
mdjlighet att beséka manga trevliga stéallen
som Heureka och sparvagnsmuseet. Skétar-
tantena var trevliga, speciellt Karita, som var

min egen skétare.




Finlands
Neurofibromatosforening rf.

Det fanns ett behov av att grunda en férening for att trots att
neurofibromatos (typ1) ar en relativt allman sjukdom, var den
anda ganska okand till och med bland yrkespersonalen inom
halso- och sjukvarden.

Foreningens mal ar att:
e Ta fram information till patienter, anhériga och andra som

behover/vill ha den

* Anordna moten for patienter och deras anhériga och pa det
sattet stoda NF-familjer

e Delta i organiserandet av anpassningstraningskurser

e Stoda forskningsarbete och utvecklandet av vardkedjor

e samarbeta internationellt med andra landers NF-féreningar,
delta i seminarier och ordna motsvarande i hemlandet.

Verksamheten finansieras framst med hjélp av medlemsavgifter
och kampanijer.

RAY har ocksa beviljat oss understod.
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Anpassnings-
traningskurs

Cafe au lait -flack
(mjolkkaffeflack)

Cell

Hjarna

Iris
Led

Lischs nodul

Magnetunder-
sokning

Mikroskop

Nerv/nervbana
Neurofibrom

Neurofibromatos

Optikusgliom

Plexiforma
neurofibrom

Pupill

Kontrastmedel

Tumor

Arftlig sjukdom
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Ordlista

= En kurs pa vilken man lar sig mera on NF-sjukan.
= En flack pa din hud som &r brunare &n din normala hud.

= En pytteliten byggsten i din kropp.

= Den del av kroppen som finns i ditt huvud och som bland annat bear-
betar meddelanden fran kroppen och omgivningen.

= Ogats regnbégshinna = den del av gat som har férg.
= Det stélle dar tva ben ar fasta vid varandra (t.ex. knéet ar en led).

= En upphojning eller knél som finns i 6gats regnbagshinna.

= En undersoékning vid vilken man kan ta bilder av sddana delar av din
kropp som inte syns utanpa.

= En apparat med vilken man kan se pa mycket sma saker i stark
forstoring.

=En "vag” som for information i din kropp fran en del till en annan.
= En knol/knuta eller en godartad tumor.

= En sjukdom till vilken det hor flera olika symptom. Las denna guide.

= En fértjockning av synnerven.

= Neurofibrom (knutor) som finns djupt inne i din kropp.

= Den svarta 6ppningen mitt i 6gat.

= Medicin som gor att vissa delar av din kropp syns battre vid
magnetundersékningen.

= Knol av onormal vavnad som inte kan fungera som den borde och
som vaxer for mycket.

= En sjukdom som flera personer i din familj/slakt kan ha.






NES

Finlands Neurofibromatosforening rf.
ADRESS

Suomen neurofibromatoosiyhdistys ry.
Paavonkatu 4 A 1

60200 SEINAJOKI

Hemsida: www.nf-yhdistys.org
E-mail: toimisto@nf-yhdistys.org/izi
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