EIN LEITFADEN FUR MENSCHEN, DIE MIT NF1 LEBEN

Diagnostiziert mit
Neurofibromatose
Typ T (NFT)
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Diese Broschiire soll Ihnen auf Ihrem Weg mit Neurofibromatose Typ1 (NF1) helfen.
Unabhangig davon, ob es sich um eine kiirzlich gestellte oder um eine friihere Diagnose
handelt, finden Sie hier Informationen und Unterstiitzung, um lhnen und lhren Angehérigen
zu helfen.

Die Children's Tumor Foundation (CTF) hofft, dass dieser Leitfaden einige der haufigsten
Fragen beantworten wird, die Menschen mit NF1 und deren Betreuer beziiglich der
Bewaltigung einer Diagnose haben, verstehen, wie NF1 auftritt, haufige und weniger haufige
Symptome erkennen und die Versorgung im Leben bewaltigen.

Wir sind auch dazu da, lhnen dabei zu
helfen, Kontakte zu anderen Patienten
und Familien zu kniipfen, und lhnen
Maglichkeiten aufzuzeigen, wie Sie
Teil der aktiven und lebendigen
NF-Gemeinschaft auf der ganzen

Welt werden kénnen.
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,lch bin der festen
Uberzeugung, dass die NF
zwar ein schwieriger Weg
war, mich aber gelehrt
hat, vorwdrts zu gehen
und alles durchzustehen,
was das Leben mir in
den Weg stellt, und mich
wirklich zu der Person
gemacht hat, die ich
heute bin.”

—David, der mit NF1 lebt,
ist hier mit seinen zwei Téchtern
Genna und Rosie abgebildet,
die auch mit NF1 leben
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DIAGNOSE VON NF1

Bei der Children's Tumor Foundation (CTF) wissen wir, dass eine
Diagnose von Neurofibromatose Typ 1 (NF1) Gberwaltigend sein kann
und viel auf einmal verarbeitet werden muss. Die Betroffenen gehen auf
unterschiedliche Weise mit schwierigen oder unerwarteten Nachrichten
um. Fiir einige Familien stellt die Diagnose eine véllige Uberraschung
bei einem Kind dar, das ansonsten gesund erscheint. Fiir andere war es
vielleicht ein langer Weg, die Diagnose endlich zu erreichen.

Manche Personen nehmen Informationen nur langsam auf und geben
sich selbst die Zeit, die Informationen schrittweise zu erlernen. Andere
versuchen, so viel wie moéglich und so schnell wie moéglich zu erfahren.
Beides ist vollig normal, und es gibt keinen richtigen oder falschen Weg,
mit dieser Nachricht umzugehen.

Es ist wichtig zu wissen, dass Sie nicht allein sind. NF1 ist eine der
haufigsten genetischen Erkrankungen, und es gibt viele Familien, die
Einblicke und Unterstitzung anbieten konnen. Die Children's Tumor
Foundation steht Ihnen zusammen mit lhren medizinischen Fachkraften
und Angehdérigen zur Verfligung, um Ihnen bei der Anpassung an die
Diagnose zu helfen und Ihnen die notwendigen Hilfsmittel fir die
Versorgung von NF zu geben.

Zuvor mit NF1 diagnostiziert

Der Umgang mit der Diagnose einer genetischen Erkrankung

wie Neurofibromatose Typ 1 (NF1) kann in jeder Lebensphase
schwierig sein. Familien missen kontinuierlich neue Dinge lernen
und ihre Bewaltigungsstrategien anpassen, da sich die einzigartigen
Herausforderungen eines Patienten im Laufe der Zeit verdndern. Zum
Beispiel kdnnen sich die Uberlegungen bei der Erstdiagnose sehr von
denen unterscheiden, die viele Jahre spater gelten, und wenn man ins
Erwachsenenalter ibergeht.

Es ist wichtig zu erkennen, dass neue Fragen, Angste und Sorgen auftreten
und Sie manchmal Giberraschen kénnen. Die Children's Tumor Foundation
hilft lhnen zusammen mit Ihren medizinischen Fachkraften wahrend der

gesamten NF-Reise.



DIAGNOSE VON NF1

,NF hat mir die Kraft
gegeben, alles zu
W lberwinden, was das Leben
mir vorsetzt. Es hat mir
beigebracht, alles im Leben
zu schdtzen und dass ich
mich jeden Tag als Mensch
weiterentwickeln muss, um
dies zu Uiberwinden.”

—Samantha, die
mit NF1 lebt



NF: DIE FAKTEN

NF bezieht sich auf eine Gruppe genetischer Erkrankungen, die dazu fihren,
dass Tumoren auf Nerven wachsen. Dies sind lebenslange Erkrankungen, die alle
Populationen gleichermafen betreffen, unabhangig von Geschlecht, ethnischer
Zugehorigkeit oder Herkunft. Menschen mit NF konnen ein normales Leben
fuhren, ben6tigen aber oft eine spezialisierte medizinische Versorgung durch ein
Team von medizinischen Fachkréaften, die mit dieser Erkrankung vertraut sind.
Eine Art von NF verwandelt sich nicht in eine andere Art.

Neurofibromatose Typ1ist die haufigste Form der NF und tritt bei etwa 1 von
2.500 Geburten auf. Auch wenn Personen NF1 haben, wenn sie geboren werden,
wird es moglicherweise nicht sofort diagnostiziert, da einige Manifestationen
(Anzeichen oder Merkmale) erst im Laufe der Zeit auftreten. Dariiber hinaus
kénnen einige medizinische Fachkrafte, die mit friihen NF1-Manifestationen
nicht vertraut sind, Schwierigkeiten haben, wichtige Merkmale zu erkennen.

Diese Broschiire ist spezifisch fiir NF1. Wenn Sie sich nicht sicher sind, welche
Art von NF Sie haben, wenden Sie sich bitte an lhre medizinische Fachkraft.
Mebhr liber alle Arten von NF erfahren Sie auf der Website der Children's Tumor
Foundation unter

—-Diane, Sean,
und NF-Held Jadien
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NF: DIE FAKTEN

EinfGhrung in die NF1

Neurofibromatose Typ 1 oder NF1 kann mehrere Organe des Kérpers betreffen.
Die haufigsten Anzeichen finden sich auf der Haut, typischerweise im Sauglings-
oder friihen Kindesalter. Café-au-lait-Flecken sind kleine, flache, braune Flecken,
die Uberall auf der Haut auftreten kdnnen. Sommersprossen kénnen in der Leiste
oder unter den Achselhthlen auftreten. Das Auftreten dieser Hautbefunde fiihrt
haufig dazu, dass der Arzt eine Diagnose von NF1 vermutet.

Neben Hautflecken und Sommersprossen kénnen auch Neurofibrome (gutartige
Wucherungen auf den peripheren Nerven des Kérpers) auftreten, die manchmal
frih beobachtet werden, sich aber auch mit der Zeit entwickeln kénnen. Etwa
50 % der Menschen mit NF1 haben auch Lernschwierigkeiten. Bei einigen
Patienten mit NF1 kann es zu Fragilitédt oder Verkrimmung der Beinknochen und
der Wirbelsaule (Skoliose) kommen. Gutartige Flecken auf dem farbigen Teil des
Auges (Lisch-Knotchen) konnen ebenfalls auftreten.

Gelegentlich kdnnen sich Tumoren im Gehirn, auf Hirnnerven oder auf dem
Rickenmark entwickeln. Obwohl NF-Tumoren in der Regel nicht bosartig sind,
kénnen sie Probleme verursachen, indem sie die Nerven beeintrachtigen oder auf
nahe gelegenes Kérpergewebe driicken. Manchmal kann ein gutartiger Tumor
bosartig (krebsartig) werden, aber bei den meisten Menschen mit NF1 wird sich
nie ein bésartiger Tumor entwickeln.

Die meisten Personen mit NF1 fiihren ein gesundes Leben mit relativ leichten
oder kontrollierbaren Symptomen. Obwohl zwei Drittel der Menschen mit

NF1 keine schweren medizinischen Komplikationen haben, kénnen einige
signifikantere gesundheitliche Probleme haben. Zu den seltenen, aber
schwerwiegenden Komplikationen im Zusammenhang mit NF1 gehoren bosartige
Tumore (Krebs) und Probleme mit der Verengung der Blutgefafte. Obwohl

diese Situationen nicht typisch sind, sind sie schwerwiegend und miissen von
medizinischen Fachkraften tiberwacht werden, die mit NF1 vertraut sind.

Die Manifestationen von NF1 sind fir jeden Einzelnen sehr unterschiedlich. Es ist
schwierig vorherzusagen, wie leicht oder schwer die Wirkung von NF1 sein wird
oder welche medizinischen Bedenken sich im Laufe der Zeit entwickeln werden,
und daher ist es wichtig, mit einem Facharzt fiir NF1in Verbindung zu treten und
von diesem nachbeobachtet zu werden. Der Umgang mit dieser Unsicherheit
kann fir Patienten und deren Familien bedngstigend und frustrierend sein.

Wenn Sie der Meinung sind, dass Sie Unterstiitzung bei der Bewdltigung der NF1
benétigen, bitten Sie die Children’s Tumor Foundation oder Ihre medizinische Fachkraft
um Unterstiitzung.



NF: DIE FAKTEN

Was verursacht NF1?

Sie fragen sich vielleicht, warum Sie oder lhr Kind NF1 haben. Es ist wichtig, dass
Sie wissen, dass Sie nichts falsch gemacht haben; NF1 steht in Zusammenhang
mit einer genetischen Veranderung und ist nicht das Ergebnis von etwas, das
ein Elternteil oder eine Person, die mit NF lebt, getan oder nicht getan hat.

Wie genetische Verdnderungen auftreten:

* Neurofibromatose Typ 1 wird durch eine Veranderung oder
pathogene Variante (friiher als Mutation bezeichnet) in einem -
Gen (einer DNA-Sequenz) verursacht

* Wir alle haben zwei NF1-Gene, von denen eines von Eine pathogene
) ) NF1-Genvariante
unserem Vater und eines von unserer Mutter geerbt wird. Im
Allgemeinen bezieht sich NF1 auf die Erkrankung und NFT (in
Kursivschrift) auf das Gen

* Das NF1-Gen hat eine sehr lange genetische Sequenz und selbst eine kleine
Verénderung kann seine normale Aktivitat storen

* Das NF1-Gen befindet sich auf Chromosom 17 und ist fur die Produktion von
Neurofibromin verantwortlich, einem Protein, das verhindert, dass Zellen zu
schnell wachsen

* Eine Person mit NF1 hat eine pathogene Variante im NF1-Gen, die die normale
Produktion von Neurofibromin beeintrachtigt

* Anomales oder unzureichendes Neurofibromin ist die Ursache fur klinische
Manifestationen in Verbindung mit dieser Erkrankung

Bei 50 % der Personen mit NF1 wird die NF1-Genvariante von einem Elternteil
vererbt, der die Erkrankung hat. In der anderen Halfte der Falle tritt eine neue
Verdnderung des NF1-Gens auf, obwohl keiner der Eltern die Erkrankung hat.
Dies wird als spontaner, sporadischer oder de-novo-Fall von NF1 bezeichnet.

Neurofibromatose Typ 1 wird nicht durch etwas verursacht, das ein Elternteil
vor oder wahrend einer Schwangerschaft tut oder nicht tut. Es handelt sich
auch nicht um eine Erkrankung, die bei einem routinemafiigen pranatalen
Screening wahrend der Schwangerschaft festgestellt werden kann. NF1ist nicht
ansteckend; Sie kénnen es nicht verbreiten oder von einer anderen Person
aufnehmen.




NF: DIE FAKTEN

Ein Kind kann NF1 von einem

,NF zu haben, war fir mich Elternteil erben, aber
einfach normal. Aber qls i_ch die Hélfte der Zeit,
davon erfuhr, war ich in einem o )

Alter, in dem ich mir dachte: ein Kind mit NF1
,Oh, ich bin anders® Eines der ist die einzige Person
Dinge, die ich mit CTF mache, in der Familie,

ist jedes Jahr ins Ferienlager .

zu gehen. Im NF-Camp kann die NF1 hat.
ich mit anderen Kindern mit
NF zusammen sein. Das ist
toll.”

-Olyviah, hier abgebildet mit ihrem
Bruder Frankie, die beide mit NF1 leben




NF: DIE FAKTEN

Die Wahrscheinlichkeit, ein weiteres Kind mit NF1

zu bekommen

Wenn ein Elternteil NF1 hat, betragt jedes Mal, wenn ein Elternteil ein Kind hat,
die Wahrscheinlichkeit, dass das Kind NF1 hat, 50 %. Sie dhnelt dem Werfen
einer Miinze - jede Schwangerschaft hat eine Wahrscheinlichkeit von 50/50. Es
kann sein, dass Sie bei jedem Wurf Kopf bzw. Zahl bekommen, aber |hr friherer
Minzwurf hat keinen Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit, dass Sie in Zukunft

Kopf bzw. Zahl bekommen.

Wenn keiner der Eltern NF1 hat, ist es unwahrscheinlich, dass das Paar ein
weiteres Kind mit NF1 bekommt. Da die genetische Variante nicht von der

Mutter oder dem Vater vererbt wurde, wird angenommen, dass das Risiko fiir ein
weiteres Auftreten weniger als 1% betragt.

Nicht betroffener Nicht betroffengr

Elternteil . . Elternteil
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Kind mit NF
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Kind mit NF

| Elternteil Nicht betroffener

mit NF ‘ . Elternteil

L}

Kind mit NF Nicht Nicht
betroffenes betroffenes
Kind Kind

Bei Fragen zu Risiken und Schwangerschaftsméglichkeiten ist es hilfreich,
mit einem genetischen Berater oder der medizinischen Fachkraft zu sprechen.

wussten Sie schon?

Das NF1-Gen ist verantwortlich fir die
Produktion von Neurofibromin,

ein Protein, das das Zellwachstum kontrolliert.




NF: DIE FAKTEN

Genetische Untersuchungen

Genetische Untersuchungen werden auch
als molekulare oder DNA-Tests bezeichnet.
Da NF1 durch eine genetische Veranderung
verursacht wird (sogenannte pathogene
Variante), kann lhr Arzt eine genetische
Untersuchung des NFI-Gens empfehlen.
Diese speziellen Untersuchungen kénnen
an Blut, Speichel oder anderen Geweben
durchgefiihrt werden. Genetische
Untersuchungen kénnen in bestimmten
Situationen hilfreich sein. Sie kann hilfreich
sein, um die Diagnose zu bestatigen, um
festzustellen, ob andere Familienmitglieder
an NF1 erkrankt sind, und um Informationen
fur die Entscheidungsfindung bei der
Fortpflanzung zu erhalten.

Genetische Untersuchungen haben ihre
Grenzen, und nicht bei allen Betroffenen
lasst sich NF1 nachweisen. In den meisten
Fallen konnen genetische Untersuchungen
nicht den Schweregrad oder spezifische
Komplikationen vorhersagen, die bei einer
Person auftreten. Die Entscheidung, sich
genetischen Untersuchungen zu unterziehen,
ist eine personliche Entscheidung. Bei
dieser Entscheidung kann lhnen entweder
die medizinische Fachkraft im Bereich
Genetik oder ein genetischer Berater helfen.
Weitere Informationen zu genetischen
Untersuchungen finden Sie unter
ctf.org/genetictesting.

,Menschen mit NF sind auf so viele
verschiedene Arten betroffen, aber
sie alle haben NF. Wir mussen so
viele Menschen wie méglich auf NF
aufmerksam machen.”

—Aiden, der mit NF1 lebt



WIE IHR ARZT EINE NF1-DIAGNOSE STELLT
NF1-Diagnosekriterien

Im Jahr 2021 veréffentlichte eine internationale Gruppe von Neurofibromatose-
Experten eine Aktualisierung der Kriterien, die zur Bestatigung einer Diagnose von
Neurofibromatose Typ1 (NF1) erforderlich ist. Eine Diagnose von NF1 kann gestellt
werden, wenn eine Person zwei oder mehr der folgenden Manifestationen aufweist:
*» Sechs oder mehr Café-au-lait-Flecken (braune Hautflecken)*

* Sommersprossen in der Achselhdhle oder Leiste*

» Zwei oder mehr Neurofibrom-Tumoren jeglicher Art oder ein plexiformes
Neurofibrom (ein grofberer, ausgedehnterer Tumor)

» Zwei oder mehr Lisch-Knétchen (benigne farbige Flecken im Auge) oder zwei oder
mehr Anomalien in der Aderhaut (Gefafischicht des Auges)

* Gliom der Sehbahn (ein Tumor der Sehbahn im Auge)

* Ossare Lasion (Knochenlasion), wie z. B. Sphenoiddysplasie (abnormes
Wachstum) des Knochens hinter dem Auge oder Dysplasie oder Pseudarthrose
der Tibia (lange Knochen im Bein) oder andere lange Knochen

* Eine pathogene NFI-Variante, die durch genetische Untersuchungen entdeckt wurde

* Ein Elternteil mit NF1 basierend auf den oben genannten Kriterien

*Mindestens eine der beiden Pigmentmanifestationen muss auf beiden Seiten des Kérpers vorhanden sein.

Einige der Manifestationen von NF1 sind altersbedingt und treten méglicherweise
nicht schon im friihen Alter auf. Daher kann eine Diagnose bei einem kleinen Kind
manchmal nicht anhand einer arztlichen Untersuchung bestatigt werden. Das
bedeutet jedoch nicht, dass das Kind frei von NF1 ist. Wenn ein Kind nur eines der
oben genannten Kriterien erfiillt, gehen manche Arzte und Familien nach dem
~Abwarten und Sehen"-Ansatz vor und beobachten das Kind im Laufe der Zeit,
um zu sehen, ob sich zusatzliche Merkmale der NF1 entwickeln. In anderen Féllen
kénnen genetische Untersuchungen in Betracht gezogen werden.

Ungefdhrer Zeitpunkt moglicher NF1-Manifestationen

Haut: Café-au-lait-Flecken Auge: Lisch-Knétchen

Knochen: Orbita, Anomalie der Neurofibrom: kutan, spinal

langen Knochen Knochen: Skoliose (spéterer Ausbruch)
Neurofibrom: plexiform Pubertit: frith oder verzégert

Bei der Geburt Im Séuglingsalter ) Frithe Kindheit Im Jugendalter L Ern:lqchse-
nenalter

Haut: Sommersprossen in der Achselhéhle, Neurofibrome: Gréfenzunahme
Leiste und Anzahl

Lern- oder Verhaltensprobleme Malignom: erhéhtes Risiko fiir
Auge: Gliom der Sehbahn MPNST, Brustkrebs, hochgradiges
Wachstum : Kleinwuchs, grofte Kopfgréfe Gliom

Knochen: Skoliose (friih einsetzender Typ) Hypertension

Hypertension

Migrdne




KLINISCHE MERKMALE VON NF1

Erkennen von Anzeichen und Symptomen

Keine Person hat alle méglichen Anzeichen und Symptome oder Manifestationen

von NF1. Die Merkmale variieren von Person zu Person, und keine zwei Falle sind
gleich. Selbst Personen in derselben Familie kdnnen unterschiedliche Prasentationen
haben. Viele Menschen mit NF1 sind recht leicht betroffen und haben nur wenige
medizinische Probleme. Es gibt jedoch eine Vielzahl méglicher Manifestationen und
Schweregrade. In den meisten Fallen gibt es keine Mdéglichkeit vorherzusagen, welche
Symptome bei einer Person auftreten werden. Die méglichen Manifestationen von
NF1 sind nachfolgend beschrieben.

Haut

Café-au-lait-Flecken oder Café-au-lait-Makel. Café-au-lait-Flecken sind flache,
hellbraune Flecken auf der Haut, die nicht schadlich oder schmerzhaft sind. Sie
zeigen nicht den Schweregrad der NF oder wo sich ein Tumor entwickeln kénnte.
Personen mit NF1 haben in der Regel sechs oder mehr Café-au-lait-Flecken.

Augen

Tumor der Sehbahn. Ein Gliom der Sehbahn (OPG) ist ein Tumor, der sich um den
Sehnerv herum entwickelt, also um den Nerv, der mit dem Augapfel verbunden ist
und Informationen Gber das Sehen an das Gehirn weiterleitet. Eine OPG entwickelt
sich bei etwa 15-20 % der Kinder mit NF1. Bei Kindern besteht das grofbte Risiko,
Symptome eines Glioms der Sehbahn zu entwickeln, wenn sie jiinger als sechs
Jahre sind. In den meisten Féllen verursachen Gliome der Sehbahn keine Symptome
und erfordern keine Intervention, manchmal kénnen sie jedoch das Sehvermogen
beeintrachtigen oder andere medizinische Probleme verursachen und eine
Behandlung erfordern.

Lisch-Knétchen. Lisch-Kndtchen sind kleine braune Beulen, die auf der Iris des
Auges (dem farbigen Teil des Auges) auftreten. Sie entwickeln sich in der Regel
erst im Teenageralter. Diese Knétchen beeintrachtigen im Allgemeinen nicht das
Sehvermaégen, sind aber sehr niitzlich bei der Diagnose von NF1.

Knochen

Knochenanomalien. Skoliose (Kriimmung der Wirbelsaule) tritt haufiger bei
Kindern mit NF1 auf und sollte im Kindes- und Jugendalter (iberwacht werden. In
seltenen Fallen kann es bei einigen Personen mit NF1 zu einer Verkrimmung des
Unterschenkels oder zu Problemen mit anderen Knochen kommen. Eine starke
Verbiegung der Beinknochen kann ein Versteifen oder andere Behandlungen
erfordern.

1



KLINISCHE MERKMALE VON NF1
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Periphere Nerven

Neurofibrome. Ein Neurofibrom ist eine Art Tumor, der tUberall im
Korper Beulen entlang der Nerven bildet. Es gibt verschiedene Arten von
Neurofibromen, die mit NF1 assoziiert sind:

Kutane/subkutane Neurofibrome sind die haufigsten Arten von
Neurofibromen bei NF1. Dies sind gutartige Tumoren, die sich entlang eines
Nervs auf der Haut (kutane Neurofibrome) oder unter der Haut (subkutane
Neurofibrome) entwickeln und als Knoten oder Beulen auf der Haut oder
Beulen erscheinen, die Sie unter der Hautoberflache fihlen kénnen. Es

lasst sich nicht vorhersagen, wann, wo und wie viele Neurofibrome sich
entwickeln kénnen. Einige Menschen mit NF1 haben méglicherweise nur
wenige Neurofibrome, wahrend andere mehrere haben. Diese Arten von
Neurofibromen werden nicht krebsartig und sind in der Regel nicht mit
schwerwiegenden medizinischen Problemen verbunden. Manchmal kénnen sie
Druckempfindlichkeit oder leichte Schmerzen verursachen.

Spinale Neurofibrome sind solche, die auf den Nerven um das Riickenmark
herum wachsen. Da sie sich so nahe am Riickenmark befinden, kdnnen sie
manchmal zu Druck oder Symptomen wie Schwéache, Taubheit oder Kribbeln
fihren. Wenn Symptome auftreten, ist es wichtig, dass Sie Ihren Arzt
informieren, da eine Operation erforderlich sein konnte.

Plexiforme Neurofibrome treten bei etwa 30 % bis 50 % der Personen mit NF1
auf. Wie kutane Neurofibrome wachsen auch plexiforme Neurofibrome entlang
der Nerven, kénnen aber komplizierter sein. Auf der Hautoberflache haben sie
eine gemischte oder klumpige Textur und kénnen zuséatzliches Haar wachsen.
Sie kdnnen sich mit umgebenden Strukturen wie Muskeln, Blutgefaften und
Organen des Korpers verfangen. Manchmal kénnen sie Entstellungen und
Behinderungen verursachen.

Im Gegensatz zu kutanen Neurofibromen geht man davon aus, dass plexiforme
Neurofibrome bereits bei der Geburt vorhanden sind und mit der Zeit langsam
wachsen. Sie kénnen sich im Innenbereich des Kérpers befinden oder auf der
Hautoberflache auftreten. Plexiforme Neurofibrome sollten von Patienten und
ihren medizinischen Fachkraften engmaschig tiberwacht werden. Sie haben das
Potenzial, bésartig zu werden und sich zu einem Krebs zu entwickeln, der als
maligner peripherer Nervenscheidentumor (MPNST) bezeichnet wird und bei
etwa 10-12 % der Patienten mit einem plexiformen Neurofibrom auftritt. Um
mehr Uber plexiforme Neurofibrome zu erfahren, besuchen Sie ctf.org/pns.

Fur einige Personen mit inoperablen plexiformen Neurofibromen gibt es eine
zugelassene Behandlung, die dazu beitragen kann, das Tumorwachstum zu
stoppen und bei einigen Personen sogar die Grofde dieser Tumore zu verringern.
Um mehr Gber Behandlungsmoéglichkeiten zu erfahren, besuchen Sie
ctf.org/treatments.



KLINISCHE MERKMALE VON NF1

Hormonsystem
SN

Verzégerte oder friihe Pubertit. Die meisten 2 ,f’/f‘,,"u\ \
Personen mit NF1 kommen im erwarteten Alter W14 _f" 1 \
in die Pubertéat, aber bei einigen kann es zu einer «‘k‘f
frihreifen (friihen) oder verzdgerten Pubertat "“—, %
kommen. Dies ist ein wichtiges Ergebnis, das % b
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Sie lhrer medizinischen Fachkraft mitteilen
sollten, da es ein Anzeichen fiir eine NF-bedingte
Komplikation sein kann.

Wachstumsbedenken. Viele Personen, die mit NF1
leben, weisen eine geringere Korpergrofbe auf als
in ihrer Familie zu erwarten ware. Darliber hinaus
kénnen einige aufgrund ihrer Grofse und ihres
Gewichts eine grofiere Kopfgrofe als erwartet
haben. In der Regel sind diese Befunde nicht auf
irgendwelche zugrunde liegenden medizinischen
Probleme zurtickzufiihren, aber es ist wichtig, das
Wachstum, die kérperliche Entwicklung und die
Kopfgrofse wahrend der gesamten Kindheit unte
der Aufsicht von Fachkraften, die mit NF1 vert
sind, zu Uberwachen.

GefdBsystem

Bluthochdruck (Hypertonie
tritt bei Menschen mi

Weitere Informationen und zusdtzliche Ressourcen tiber NF
finden Sie auf der Website der Children's Tumor Foundation
unter ctf.org/education.




HERAUSFORDERUNGEN BEIM LERNEN

NF1-assoziierte Lernherausforderungen

14

Lernschwierigkeiten sind eine der haufigsten Herausforderungen fir
Personen mit NF1. Obwohl die Haufigkeit einer geistigen Behinderung gering
ist, haben bis zu 50 % der Personen mit NF1 Schwierigkeiten beim Lernen.
Gedachtnis, Aufmerksamkeit, visuell-motorische Funktion und rdumliche
Orientierung sind die Bereiche, die haufig betroffen sind. Es kann zu
Problemen bei der Verarbeitung von Informationen und bei den exekutiven
Fahigkeiten kommen, zu denen Planung, Management, Aufmerksamkeit und
Organisation gehoren. Diese Symptome konnen jedoch variieren und treten
nicht bei allen Personen mit NF1 auf.

Lernschwierigkeiten kdnnen die tagliche Funktionsfahigkeit von Personen mit
NF1 beeintrachtigen. Fur diejenigen, die Lernschwierigkeiten haben, kann
eine friihe Intervention einen grofden Unterschied machen. Diese Probleme
sind nicht progressiv, sondern kénnen sich zeigen, je weiter ein Kind in der
Schule fortschreitet und je mehr es gefordert wird. Die Zusammenarbeit

mit den Lehrern eines Schilers, um diese Bedenken auszurdumen, ist von
entscheidender Bedeutung und kann eine grofse Wirkung haben und sich
positiv auswirken.

Um Familien von Kindern mit Lernbehinderungen und ihre Lehrer weiter zu
unterstlitzen, sind die folgenden Ressourcen unter ctf.org/education
frei verfligbar:

® Lernen mit NF1
* NF1-Leitfaden fiir Pidagogen
® Der NF-Leitfaden fiir Eltern

wussten Sie schon?

Etwa die Hdlfte der Kinder
und Erwachsenen mit NF1
haben Lernschwierigkeiten,

und erfordern moglicherweise
in irgendeiner Form

eine Lernhilfe.
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,Lernbehinderungen werden oft
mit NF1 in Verbindung gebracht,
und als ich sah, wie Denver sich
in der Schule abmuihte, wurde
mir klar, dass auch ich mit
denselben Lernbehinderungen
zu kdmpfen hatte, was mir das
Durchkommen in der Schule
so schwer machte. Ich habe
gelernt, mehr Geduld mit
Denver zu haben; ich weil,
was er durchmacht, und
es ist harte Arbeit.”

—Katy, Mama von Denver,
die beide mit NF1 leben
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Da es derzeit keine Heilung fiir Neurofibromatose (NF) gibt, konzentriert sich
die medizinische Behandlung auf die Fritherkennung von Komplikationen und die
Behandlung von Symptomen. Da bei den einzelnen Personen unterschiedliche
Symptome auftreten, kénnen auch die Behandlungen und die medizinischen
Fachkréfte, die die Versorgung libernehmen, variieren.

Es ist wichtig, sich an die medizinische Fachkraft zu wenden, die mit NF vertraut
sind. Da NF1 viele verschiedene Systeme des Kérpers betrifft, kénnen viele
medizinische Fachkrafte aus verschiedenen Fachgebieten an der Bereitstellung von
NF-Versorgung beteiligt sein. Dies geschieht am bequemsten in einer Klinik, die sich
auf die Behandlung von NF spezialisiert hat. Es gibt eine Liste der NF-Fachkliniken
auf der Website der Children's Tumor Foundation unter ctf.org/doctor. Im Rahmen
des Behandlungsplans kann eine Uberweisung an eine Reihe von medizinischen
Fachkraften erfolgen, die Experten auf verschiedenen Gebieten der NF1 sind.

Viele NF-Kliniken bieten eine koordinierte Versorgung an, damit Facharzte
miteinander kommunizieren kénnen. Manchmal kénnen Patienten mehr als eine
medizinische Fachkraft am selben Tag aufsuchen. Dabei kann es sich um Arzte,
Anbieter von fortgeschrittenen Praxen und andere Arten von Anbietern in den
folgenden Bereichen handeln:

Kardiologie. Kardiologen sind auf das Herz und die grofen Blutgefafte
spezialisiert.

Dermatologie. Dermatologen beurteilen und behandeln Haut-, Haar- und
Nagelerkrankungen.

Genetik. Medizinische Genetiker verfligen tber Fachkenntnisse in der Diagnose,
dem Management und der Behandlung genetischer Stérungen. Genetische Berater
bieten Aufklarung und Beratung Uiber genetische Erkrankungen und besprechen
die Moglichkeiten fir die Entscheidungsfindung in Bezug auf die Fortpflanzung.

Neurologie. Neurologen sind in der Diagnose, dem Management und der
Behandlung von Erkrankungen geschult, die das Gehirn und die Nerven betreffen.

Neuropsychologie. Neuropsychologen sind auf die Beurteilung von Verhalten
und kognitiver Funktion spezialisiert. Sie kénnen dabei helfen, einer Schule
Empfehlungen zu geben, wenn eine Person Lernschwierigkeiten hat.
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Onkologie. Onkologen sind auf die Diagnose und Behandlung verschiedener
Arten von gutartigen und bésartigen Tumoren spezialisiert.

Ophthalmologie. Augenarzte diagnostizieren, iberwachen und behandeln
Erkrankungen, die die Augen und sehkraftbezogene Strukturen betreffen.

Orthopadie. Orthopaden sind an Erkrankungen beteiligt, die die Muskeln und
Knochen einschliefdlich der Wirbelsaule betreffen.

Psychiatrie/Psychologie. Psychiater diagnostizieren und behandeln emotionale
und Verhaltensprobleme, und Psychologen bieten Beratung und andere
Verhaltensinterventionen an, um Patienten beim Umgang mit diesen Bedenken
zu helfen.

Operation. Es gibt verschiedene Arten von Chirurgen, die an der Behandlung
von NF beteiligt sein konnen.
* Allgemeinchirurgen sind in einem breiten Spektrum von Erkrankungen
geschult, die fast jeden Bereich des Korpers betreffen
* Neurochirurgen sind auf Erkrankungen spezialisiert, die das Gehirn und das
Rickenmark betreffen
* Plastische Chirurgen sind auf kosmetische oder dsthetische Bedenken
spezialisiert
* Orthopddische Chirurgen sind auf die Behandlung von Knochenproblemen
spezialisiert

Therapie. Es gibt verschiedene Arten von Therapeuten, die an der Behandlung
von NF beteiligt sein kdnnen.

* Ergotherapeuten unterstiitzen Wu SS te N S 1e
Patienten bei Alltagsaktivitaten >
und feinmotorischen Fahigkeiten, SChOD :
einschliefdlich Schreibfahigkeiten,
Anziehen und Verwendung von Der Patient ist ein WiChtigeS

Besteck Mitglied
* Physiotherapeuten unterstiitzen

Patienten mit motorischen

Fahigkeiten, die Kérperkraft und

des Behandlungsteams.
Aktivitat, Engagement

Bewegungen wie Gehen beinhalten und Aufkldrung
* Logopdden unterstiitzen Patienten werden die Versorgung
bei der oralen Funktion und beim

Sprechen von NF-Patienten verbessern.
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Anderen davon erzdhlen

Manchmal haben Familienmitglieder Probleme damit, was sie anderen Uiber
Neurofibromatose Typ 1 (NF1) sagen kénnen. Dies kann daran liegen, dass sie
nicht wissen, wo sie beginnen sollen oder wie viel sie sagen sollen. Sie machen
sich moglicherweise auch Sorgen, dass sie oder ihr Kind anders behandelt werden,
wenn eine NF1-Diagnose offengelegt wird.

Obwohl jeder seine eigenen Ideen hat und sich beim Teilen personlicher
Informationen wohlfiihlt, gibt es einige Dinge zu berlicksichtigen, die den Prozess
erleichtern kénnen. Die Einbeziehung des Kindes in die Gesprache und den
Entscheidungsprozess darliber, wem es etwas erzédhlt und was es erzahlt, kann
hilfreich sein und fir das Kind eine wertvolle Erfahrung darstellen.

Wen Sie informieren sollten

Oft wird die Diagnose hauptsachlich mit Familienmitgliedern und engen Freunden
geteilt. Da sich NF1 auf die schulischen Leistungen auswirken kann, kann es
notwendig sein, Lehrern, Beratern und der Schulkrankenschwester die Diagnose
mitzuteilen, um sicherzustellen, dass das Kind zusatzliche Unterstiitzung und
Dienste erhalt, die es moglicherweise benotigt.

Bei alteren Kindern und Erwachsenen kann es hilfreich sein, den Arbeitgeber zu
informieren, vor allem, wenn es zu Abwesenheiten von der Arbeit aufgrund von
Arztterminen oder anderen NF1-bedingten gesundheitlichen Problemen kommen
kann.

In anderen Fallen kommt es nicht selten vor, dass die Diagnose NF gestellt wird,
insbesondere wenn eine Person sichtbare Anzeichen von NF1 auf der
Aufdenseite des Korpers, Lernschwierigkeiten oder Verhaltensprobleme
aufweist, die flir andere auffallig sind.

)\
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Neurofibromatose Typ1 kann ein schwieriges Thema sein,
das mit einem Kind besprochen werden kann. Wann und wie
man einem Kind von der Diagnose erzahlt, hangt vom Alter,

der kognitiven Fahigkeit, dem emotionalen Zustand und dem
Reifegrad des Kindes ab. Einige Eltern suchen den Rat der 1 '
medizinischen Fachkraft, um die Informationen weiterzugeben,
wahrend andere bevorzugen es selbst zu tun. /

Unabhangig davon ist es wichtig, dass die Informatiénen korrekt

sind. Offen und ehrlich zu sein ist entscheidend. Wenn ein Kind das
Gefuhl hat, dass ein Elternteil nicht offen ist oder etwas verheimlicht,
kann dies zu Vertrauensproblemen und erh6hter Angst fuihren, da das
Kind moglicherweise falsche Annahmen trifft oder anderweitig nach
Informationen sucht.

Kinder jeden Alters reagieren oft auf die Stimmung anderer um sie heru

Daher ist es wichtig, die Art und Weise zu beriicksichtigen, wie ein Elternteil die
Diagnose akzeptiert und auf sie reagiert hat, wenn er vor dem Kind steht. Obwohl
eine NF1-Erkrankung eine ernste Angelegenheit ist, ist es hilfreich, wahrend
dieser Gesprache ruhig zu bleiben. Es sollte auch ausreichend Zeit fiir das
Gesprach eingeplant werden, da es nicht Giberstiirzt werden sollte.

Gespréache liber eine NF-Diagnose sind oft fortlaufende Gesprache, die mit
der Zeit aufbauen. Im jingeren Alter benétigt ein Kind méglicherweise nur
% grundlegende Informationen wie den Namen der Erkrankung, die
betroffenen Korperteile, wie sie behandelt werden (falls tiberhaupt) und
wie sein Leben kurzfristig beeintrachtigt wird. Wenn das Kind eine
bestimmte Frage hat, kénnen die Eltern ihre Antwort einschrénken,
um nur die spezifische Frage anzugehen, die das Kind ohne eine
detaillierte Erklarung stellt, es sei denn, das Kind stellt weitere
Fragen oder bedarf der Klarung. Wenn ein Kind alter wird,
) kénnen mehr Fakten bereitgestellt werden, und wenn eine
\; ))) Person ein junger Erwachsener wird, werden haufig Genetik
V4 und Vererbung tiberprift.

Die Children's Tumor Foundation verfiigt tiber eine Reihe
von Bildungsressourcen, die fiir Kinder und deren Eltern
entwickelt wurden, von denen viele unsere lustigen
Maskottchen Moxie und Sparx zeigen. Diese lehrreichen
Kinderbiicher, Comics, Malvorlagen und lustigen
Aktivitaten kénnen lhnen dabei helfen, mit Ihrem Kind tiber

NF1 zu sprechen und den Kindern zu helfen, selbst dariiber
, /) zu sprechen. Erfahren Sie mehr unter ctf.org/education.
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Beispielnachricht an Familie und Freunde
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Liebes Familienmitglied/Lieber Freund,

wir mochten dir mitteilen, dass bei unserem Kind eine
Neurofibromatose Typ 1 diagnostiziert wurde.

Neurofibromatose Typ 1 oder NF1ist eine Erkrankung, die bei etwa 1von
2.500 Geburten auftritt. Der Schweregrad und die Merkmale der NF1
variieren stark von Person zu Person. Neurofibromatose Typ 1ist eine
genetische Erkrankung, mit der Menschen geboren werden, obwohl

sie moglicherweise nicht sofort diagnostiziert wird, da sich einige der
Merkmale im Laufe der Zeit entwickeln. Typischerweise ist das auffalligste
Anzeichen von NF1 das Auftreten hellbrauner Flecken auf der Haut, die als
.Café-au-lait-Flecken” bezeichnet werden. Neurofibromatose Typ 1 kann
auch gutartige Wucherungen, so genannte Neurofibrome, verursachen, die
in der Regel nicht krebsartig sind. Manche Personen mit NF1 kénnen auch
Lernbehinderungen haben.

Personen mit NF1 bendtigen eine spezialisierte medizinische Versorgung,
aber sie geniefden in der Regel ein erfllltes, aktives Leben. Neurofibromatose
Typ 1 wird durch eine genetische (DNA-)Verdnderung verursacht, die

jedoch nicht immer vererbt wird. NF1ist nicht ansteckend und wurde nicht
durch etwas verursacht, das ein Elternteil falsch gemacht hat. Arzte und
Wissenschaftler arbeiten daran, mehr tiber NF1 und seine Behandlung zu
erfahren. Weitere Informationen findest du unter www.ctf.org, wenn du mehr
erfahren méchtest.

Wir schatzen all deine Liebe und Unterstiitzung.
Beste Griife

lhr Name
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Zusatzliche Unterstitzung und Ressourcen

Wir hoffen, dass das Lesen dieses Leitfadens hilfreich war. Bei der Fortsetzung
Ihrer NF-Reise kbnnen Sie eine Reihe von Gefiihlen empfinden. Manche Personen
haben Schwierigkeiten, ihre Geflihle zu verstehen, oder sie leugnen die Diagnose.
Die Akzeptanz schwieriger Nachrichten ist ein Prozess und dauert bei manchen
Personen langer als bei anderen. Einzelne Familienmitglieder kénnen den

Prozess zu verschiedenen Zeiten durchlaufen, daher ist es wichtig, miteinander

zu kommunizieren und einander zu verstehen. Anstatt gegen diese Geflihle
anzukampfen, ist es wichtig, sie zu erkennen und zu entscheiden, wie man fir sich
und seine Familie sorgen kann.

Als Teil unserer Mission widmet sich die Children's Tumor Foundation der
Erstellung und Weitergabe von Informationsmaterial fiir Patienten und Familien
mit allen Arten von
Neurofibromatose. Eine
vollstandige Sammlung

von Ressourcen zu den
verschiedenen Symptomen
der Neurofibromatose Typ 1
(NF1) und den Bedenken,
die fUr betroffene Patienten,

NF1

bezieht sich auf
N] ib ‘

A8
TR TTT M

NFElist eine}

Jugendliche, Erwachsene, N F1 trltt auf bei e B, €6

Lehrer, Eltern und Familien 1von

spezifisch sind, kann frei 2.500 Geburten

unter ctf.org/education NF1 betrifft alle o o (]

heruntergeladen werden. unabh&ngigivon Geschlecht - w@w 'Il
ethnischer Zugehorigkeit

Waéhrend Sie nach NF1
Informationen Uber NF1 i Icr;?tfeFﬁeuc-ken Erng/
suchen, ist |hr Arzt |hre - o

(hellbraune Flecken) und
Neurefibromeikisine
gutartigerTumore) auf:
} oderlunterderHaut

der Personen

beste Ressource. Wenn Sie mit NF1 haben

auf Informationen stofden,
die Sie verwirren, oder a BOREN RANKHEIT,
wenn Sie einfach nur Fragen SHLLERSLLIERS A e L
haben, wenden Sie sich an Ki :

' indheit
|hre medizinische Fachkraft.

" CHILDREN’S s\
e TUMOR@#ﬁ
h dabiende  FOUNDATION

THROUGH RESEARCH
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CTF-Schulungsmaterialien fir Sie und lhre Familie
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Um Eltern von Kindern mit NF1 und den damit verbundenen Lern-, Verhaltens-
oder sozialen Herausforderungen zu unterstiitzen, hat die CTF den NF-Leitfaden
fiir Eltern entwickelt, ein 160-seitiges Hilfsmittel flir zu Hause, das lhnen und
Ihrer Familie Unterstiitzung und Aufklarung bietet. Der NF-Leitfaden flir Eltern
ist eine Quelle fur Ideen, Strategien und Vorschlage fir Eltern und Kinder.

Diese Ressource steht unter ctf.org/nfparentguidebook zum kostenlosen
Herunterladen zur Verfligung.

Fur Kinder, die mit NF1 leben, sowie fir ihre Geschwister und Freunde finden
Sie eine ansprechende Sammlung von Moxie- und Sparx-Comics, Videos
und Aktivitaten sowie von der CTF geforderte Kinderbiicher und begleitende
Elternratgeber unter ctf.org/education.

Zur weiteren Unterstlitzung der Familien von Kindern mit Lernbehinderungen
und ihrer Lehrer sind die Broschiiren Lernen mit NF1 und NF1-Leitfaden fiir
Lehrkrafte unter ctf.org/education erhaltlich.

Obwohl NF1 meist im Kindesalter diagnostiziert wird, ist es eine lebenslange
Erkrankung, und die Children's Tumor Foundation ist fiir NF-Patienten jeden
Alters da. Eine Broschiire speziell fir Erwachsene mit NF1 ist unter
ctf.org/education verfiigbar.

Die Children's Tumor Foundation ist eine globale Organisation und arbeitet
daran, unsere Bildungsressourcen, einschlieflich dieser, in verschiedene
Sprachen zu Ubersetzen. Weitere Informationen finden Sie unter
ctf.org/education.

Es konnte fir Sie interessant und niitzlich sein, Geschichten iber andere
Menschen mit NF und ihre Familien zu lesen. Der CTF-Newsfeed auf
ctf.org/news veroffentlicht haufig Geschichten von NF.

Zahlreiche Videos mit NF1-Patienten aller Altersgruppen kénnen auf den
YouTube-Kanélen der Children's Tumor Foundation und Make NF Visible
angesehen werden.

YouTube.com/ChildrensTumor

YouTube.com/MakeNFVisible
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—Marcus,
der mit NF1 lebt
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,Als Mitglied des
NF-Registers kann
ich mich am Kampf
gegen das Leiden, das
durch NF verursacht
wird, beteiligen. Es oy
ist eine personliche gy
Entscheidung, die ich ;
getroffen habe, um
mich am Kampf gegen
die NF zu beteiligen.”

—Alwyn, der mit NF1 lebt
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Das NF-Register

Das NF-Register ist eine patientenorientierte Ressource zur Beschleunigung der Forschung
und zur Suche nach Behandlungen fiir alle Formen von Neurofibromatose (NF). Dieses
sichere und wirksame Tool wird NF-Patienten und deren Betreuer befdhigen, indem

es sie dazu einladt, eine aktive Rolle bei der Weiterentwicklung der NF-Forschung zu
Ubernehmen.

Wenn Sie dem NF-Register beitreten, haben Sie Zugang zu den neuesten Erkenntnissen
Uber die vielfaltigen Auswirkungen, die ein Leben mit NF auf Einzelpersonen und Familien
haben kann. Dies hilft Ihnen und Ihrer Familie, die bestmogliche Versorgung zu finden. Als
Teilnehmer des NF-Registers flillen Sie jedes Jahr eine Gesundheitsumfrage aus. Anhand
dieser Daten kénnen die Forscher untersuchen, wie sich die NF auf jeden Menschen
unterschiedlich auswirkt und wie sich die NF im Laufe der Zeit veréndert. Sie kénnen dann
wahlen, ob Sie personalisierte E-Mails zu einem oder allen der folgenden Themen erhalten
mochten:

* Klinische Prifungen und Forschungsstudien, die fiir Sie oder Ihr Kind relevant sind

* Aktualisierungen der NF-Pflegeempfehlungen

* Forschungsankiindigungen und Neuigkeiten

* Umfragen, um die Meinung der Patienten zu den wichtigsten Herausforderungen der NF
einzuholen

* Schulungsmaterialien, die speziell auf Sie zugeschnitten sind

* Ressourcen, die lhnen auf lhrem Weg mit NF helfen

Das erste Prinzip des NF-Registers ist, dass die Patienten immer die Kontrolle tber ihre
eigenen Informationen haben. Sie geben nur weiter, was Sie weitergeben méchten, und
Sie bestimmen, ob und wann Sie kontaktiert werden dirfen. Alle Informationen werden
sorgfaltig mit den strengsten Datenschutzprotokollen geschiitzt.

Selbst wenn Sie sich entscheiden, nicht kontaktiert WUS Sten S 1e

zu werden, hilft Ihre Teilnahme Forschern, von den
echten Experten - NF-Patienten und Familien - zu S Chon ?

lernen. Die Teilnahme am NF-Register

Um mehr zu erfahren oder dem NF-Register wird lhnen Zugang zu der
beizutreten, gehen Sie auf nfregistry.org. neueste NF-Forschung geben, und

kann Sie auf klinische Prifungen
und Forschungsstudien, die fir Sie

relevant sind, hinweisen.
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Children’s Tumor Foundation

Unabhéngig davon, ob Ihre Neurofibromatose (NF) neu diagnostiziert wurde oder
ob Sie schon lange davon wissen, mochte die Children's Tumor Foundation (CTF)
Sie auf lhrem Weg begleiten und unterstitzen. Die CTF wurde 1978 gegriindet
und begann als erste Basisorganisation, die sich ausschlieftlich dem Ziel widmet,
Behandlungen fiir NF zu finden. Heute ist die CTF eine weltweit anerkannte
gemeinnitzige Stiftung, eine fihrende Kraft im Kampf gegen die NF und ein
Vorbild fiir andere innovative Forschungsprojekte.

Unsere Mission: Vorantreiben der Forschung, Erweiterung des Wissens und
Verbesserung der Pflege fiir die NF-Gemeinschaft

Unsere Vision: Beendigung von NF

Sich beteiligen

Die Children’'s Tumor Foundation bietet viele Moéglichkeiten, um Ihnen zu helfen,
mit lhrer NF umzugehen, mehr zu erfahren, sich unterstitzt zu fiihlen und zu
wissen, dass Sie nicht allein sind.

* Lernen Sie die Fakten. Lesen Sie die Informationen in dieser Broschtire und
geben Sie sie weiter, und besuchen Sie unsere Website unter ctf.org, um mehr zu
erfahren, oder besuchen Sie ein Bildungssymposium (entweder persénlich oder
virtuell), um mehr Gber NF zu erfahren.

* Laden Sie die NF Care-App fiir Patienten herunter. Fiir NF-Patienten
und Betreuer bieten die NF Care-Apps der Children's Tumor Foundation
schnellen Zugriff auf den CTF-Newsfeed, aktuelle Forschungsergebnisse,
Patientenressourcen und mehr. Eine mobile App speziell fiir Patienten mit NF1
wird fir iPhone- und Android-Benutzer unter ctf.org/nfapp frei verfligbar sein.

* Melden Sie sich fiir die Forschungsprojekte an. Werden Sie Mitglied
des NF-Registers unter nfregistry.org, um mehr Gber die fortschrittliche
wissenschaftliche Forschung zu NF zu erfahren und sich daran zu beteiligen.
Lesen Sie mehr auf Seite 25 dieser Broschiire.

* Beteiligen Sie sich. Nationale Programme wie ,,Shine a Light NF Walk”,
.NF Endurance”, ,Classrooms that Care” und ,NF Camp” sind grofbartige
Maéglichkeiten, sich selbst zu starken, andere kennenzulernen, das Bewusstsein
zu schéarfen und die NF-Versorgung und -Forschung zu unterstiitzen.
Erfahren Sie mehr unter ctf.org/getinvolved.
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* Verbreiten Sie die Nachricht. Familien und Organisationen aus der ganzen Welt
beteiligen sich jedes Jahr im Mai am Monat des Bewusstseins fiir NF und nehmen
an den Aktivitdten und Kampagnen ,,Make NF Visible" und ,Shine A Light" der
Children's Tumor Foundation teil. Sie kénnen unsere Infografiken und Videos in
sozialen Medien teilen, eine Proklamation in lhrer lokalen Stadt oder Ihrem Bundesland
sichern, ein lokales Wahrzeichen aufleuchten und sogar die Finanzierung von
NF-Forschungsprojekten beflirworten. Erfahren Sie mehr unter ctf.org/nfawareness.

Verbindungen bilden. Wenden Sie sich an die CTF, um herauszufinden, ob es in lhrer
Gegend einen Kontakt oder eine Veranstaltung gibt. Wir haben viele Freiwillige und
Mitarbeiter im ganzen Land, die verfiigbar sind und Sie untersttitzen méchten. Um
direkt mit jemandem zu sprechen, senden Sie uns eine E-Mail an info@ctf.org oder
rufen Sie uns an unter 1-800-323-7938.

Bleiben Sie informiert. Besuchen Sie die CTF-Website unter ctf.org, um sich tiber die
NF-Forschung zu informieren und einen Veranstaltungskalender zu finden. Sie kénnen
sich fur unseren Newsletter oder unsere E-Mail-Liste anmelden, indem Sie
ctf.org/signup besuchen.

Machen Sie soziale Kontakte. Zuséatzlich zu den persénlichen Veranstaltungen im
ganzen Land kénnen Sie Uber die verschiedenen Social-Media-Kanale der Children's
Tumor Foundation mit NF-Patienten und ihren Familien in Kontakt treten.

Facebook: facebook.com/childrenstumor

Twitter: twitter.com/childrenstumor

Instagram: instagram.com/childrenstumor

YouTube: youtube.com/childrenstumor

LinkedIn: linkedin.com/company/children’s-tumor-foundation

CTF Europa. Die 2018 gegriindete Children's Tumor Foundation Europe arbeitet hart
daran, die Forschung voranzutreiben, das Wissen zu erweitern und die Pflege fur die
tber 250.000 Europaer, die mit Neurofibromatose leben, zu verbessern. Erfahren Sie
mehr unter ctfeurope.org.
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,lch mochte, dass meine
Freunde wissen, dass ich NF
habe, weil ich mdéchte, dass
die Leute wissen, dass ich
ein bisschen anders bin und
dass ich mehr Tumore um
meinen Korper herum habe.'

—Alex, der mit NF1 lebt



Wir empfehlen Familien, nur vertrauenswiirdige Websites

zu nutzen und keine allgemeinen Online-Suchen nach NF
durchzuftihren, da diese ungenau sein oder schlimmste Szenarien
aufzeigen kénnen. Dartiber hinaus raten wir davon ab, persénliche

medizinische Ratschldge von Social-Media-Plattformen
einzuholen. Personen sollten mit ihrer medizinischen Fachkraft
Uber spezifische Fragen zu ihrer Gesundheit oder Komplikationen
bei NF sprechen.
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lhnen zu helfen.
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