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P& Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktionshinder
bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar traffas ett antal
vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det har fallet neu-
rofibromatos, vuxenperspektivet. En vistelse med vuxna med den dia-
gnosen har arrangerats pa Agrenska 2009.

Vuxenverksamheten, som vénder sig till vuxna personer med séll-
synta diagnoser, erbjuder en unik mojlighet att traffas, fa tillgang till
aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionsnedsattningens kon-
sekvenser i vardagen, psykologiska och sociala aspekter, samhéllsin-
satser samt information om aktuell lagstiftning. Faktainnehallet fran
forelasningarna utgor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Eng-
strém, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allmanheten
har forelasarna majlighet att lasa och lamna synpunkter pa samman-
fattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut att vara vuxen med en
funktionsnedséttning, finns en kortare intervju med en av deltagarna
pa vistelsen.

Informationsskrifterna publiceras dven p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Neurofibromatos, vuxen

Medicinska aspekter

Neurolog Leif Wiklund, Malarsjukhuset, Eskilstuna, informerade om
medicinska aspekter pa neurofibromatos, NF.

Sjukdomen, eller snarare tillstdndet, forekommer i tre typer, NF1, NF2
och NF3 (foérslag). Informationen i detta nyhetsbrev rér enbart NF1 (i
fortsattningen kallad NF), ocksa kallad "von Recklinghausens sjuk-
dom”, eftersom deltagarna p& Agrenskas vuxenvistelse uteslutande
hade den diagnosen.

Neurofibromatos, NF, beskrevs 1882 av den tyske patologen Fried-
rich D von Recklinghausen.

-Men han var inte forst att gora det. Redan pa 1500-talet beskrev
Aldrovandi sjukdomen. 1918 konstaterade man att NF var en do-
minant arftlig sjukdom och 1987 stod det klart vilken gen i kromo-
som 17 som orsakar NF.

Av de som far NF har 1/3 inga problem, 1/3 vissa problem och 1/3
svara problem. Vanligt forekommande symptom/kliniska tecken ar
o kutana neurofibrom, som ar upphajda, stjalkliknande och harda,
eller mjuka och blaskimrande.

-Neurofibromen, som utvecklas fran fina nervforgreningar i huden,
bestar av en blandning av celler. Om neurofibromen ar besvarande
kan de antingen tas bort kirurgiskt eller behandlas med laser, sa Leif
Wiklund.

a plexiforma neurofibrom som ofta har tidig debut, har en Iosare
konsistens och ar inte lika avgransade som neurofibromen. Plexi-
forma neurofibrom, som &r ett slags natverk mellan karl och nerver,
kan vaxa dverallt t ex 1angs djupt liggande nerver (nervstammar) i
kroppen, och daven langs ryggraden eller i benkanalen d&r nervrot-
terna vaxer ut.

-Neurofibromen &r inte elakartade, men kan orsaka en hel del smér-
ta. De bor opereras bort om de vaxer eller &r besvarliga pa nagot
satt.

a café au lait-flackar, som ar celler med en ansamling av melanin,
ar ofta det forsta tecknet pa NF.

-Flackarna &r ofarliga, men kan vara missprydande. An s& lange
finns det ingen bra behandling av flackarna.
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o Lisch noduli, ofarliga pigmentknutor pa regnbagshinnans yta som
kan vara forsta tecknet pa NF. Inte heller har finns nagon bra be-
handling

o fraknar i armhala och ljumskar ar dven de ofarliga och sallan
missprydande

o klada kan vara besvarande eftersom vanliga lakemedel mot klada
oftast inte hjalper. Zaditen® hjélper en del.

a opticusgliom &r en marklig tumor i synnerven som ar vanligt fo-
rekommande vid NF.

-Tumdren, som kan ge nedsatt syn, slutar vanligen att véxa nér bar-
net ar i atta arsaldern. Vaxer tumdren in mot hjarnan kan det bli
nodvandigt att operera bort den eller behandla med cellgifter. Om
kirurgi ar nodvandig kan barnet bli blint pa det 6gat.

a maligna nervskidetumérer (MPNSTS), som forekommer hos 1-5
%, &r elakartade och ska opereras bort.

o skelettforandringar, skelettutvecklingen kan vara stord, t ex kan
ryggkotorna ha fel form och orsaka skolios. I underbenen kan sken-
benen eller rérbenen borja vaxa, bli férsvagade och brytas ("falska
leder”)

a psykologiska symptom (6kad risk)

-skriv- och lassvarigheter

- koncentrationssvarigheter

-Overaktivitet

a ovrigt

-Okad risk for hogt blodtryck

-Okad risk for feokromocytom

Forskning och utveckling

Forskning och utveckling inriktas idag mycket pa

o att forsta hur NF-genen fungerar och hur tumérer uppstar

a utveckla metoder for att undersdka och behandla patienter med
NF.

a utveckla mediciner som kan bromsa tumdérutvecklingen

Fragor

Kan man fa elakartade tumorer i hjarnan?

-Ja, och da ror det sig ofta om astrocytom, men det & mycket ovan-
ligt.

Skickas alltid borttagna tumdrer for analys?

-Ja.
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Kan hudfibromen utvecklas och bli farliga?
-Nej, sa ar det inte.

Blir alltid langdtillvaxten paverkad vid NF?
-Det finns en klar tendens att barn med NF ofta blir kortare an sina
syskon, sa Leif Wiklund.

Ar de flesta med NF mer trétta &n andra?
-Ja, men vi vet inte om det beror pa NF eller pa att patienter med NF
har en 6kad belastning.

Ar det vanligare med huvudvark vid NF?
-Ja, sd kan det vara. Har man ofta huvudvérk ska man ta upp det
med sin doktor. Ibland kan det rora sig om migran.

Jag har “fantomsmartor” i fingertopparna. Kan de orsakas av
NF?

-Det kanner jag inte till. Men eftersom NF kan orsaka sa manga
olika symptom s ar det inte omojligt.

Finns det en 6kad risk att fa struma om man har NF?
-Nej, inte vad jag vet.

Ar det vanligare med nedsatt horsel vid NF?
-Nej, inte vid NF1 men vid NF2.

Ar det vanligt med angest, daligt humaret och dalig somn vid
NF?
-Manga tar upp det som problem sa det stimmer nog, sa Leif Wik-
lund.

Finns det en 6kad risk att do i fortid om man harNF?
-Medellivslangden vid NF &r nastan lika lang som hos befolkningen
i dvrigt. Har man den ovanliga tumdéren MPNSTSs finns det en dkad
risk.

Kan ett barn arva en annan form av NF, t ex NF2 om foraldern

har NF1?
-Nej det ar inte mojligt eftersom det &r tva olika sjukdomar.

Nyhetsbrev nr 340 © Agrenska 2009



Neurofibromatos, vuxen

Genetik

Genetiker Margareta Nordling, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Goteborg, informerade om genetik vid neurofibromatos typ 1.

| alla celler med cellkérnor, d v s alla celler forutom réda blodkrop-
parna, finns DNA-molekylen som innehaller all information i form
av gener/arvsanlag, kroppen behdver for att bygga upp olika organ
och for att fungera. Generna "forpackas™ infor en celldelning i 22
par kroppskromosomer, lika for man och kvinnor, samt ett par
kdnskromosomer (XX for kvinnor, XY for man).

-Méngden information i DNA-molekylen ar jamforbar med den som
finns i ett stort uppslagsverk med manga volymer, dar informatio-
nen i en volym motsvarar informationen i en kromosom.

DNA-molekylen, som ar en cirka tva meter lang dubbelstrang, in-
nehaller 25 000 anlag i dubbel uppsattning. Den ena uppsattningen
kommer fran pappan, den andra frdn mamman. Vid befruktningen
kommer 23 kromosomer fran den manliga sadescellen och 23 fran
kvinnans &gg. Dessa bildar da 23 kromosompar och cellen far 46
kromosomer

Varje strang av DNA-molekylen bestar av cirka 3 miljarder baspar
(A, T, G, C) som hanger ihop i en bestdmd ordning utefter strangen.
Varje bas bildar dessutom baspar med baser i den andra strangen
efter monstret. En mindre del (3 cm) av DNA-strangen &r protein-
kodande, d v s innehaller information for bildandet av de proteiner
kroppen behdver och har ror det sig om en mycket stor méngd olika
proteiner. Nar exempelvis en hudcell eller en hjartcell ska bildas
avlases bara vissa enskilda gener. I generna finns ocksa information
om nar och hur mycket en gen ska vara aktiv, vara "paslagen”.

NF-genen finns i kromosom 17, med ett bestamt l&ge i kromosomen
(911,2).

-Det ar en stor gen med mycket information, 8 454 baspar, som in-
nehaller “ritningen” for tillverkning av neurofibromin, ett sérskilt
protein som finns i manga av kroppens olika vavnader. Huvudfunk-
tionen ar att halla tillbaka tumorutveckling. En inaktivering av ge-
nen, p g a en forandring/mutation i genen, 6kar saledes risken for
tumorutveckling.
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Forandringen/mutationen i NF-genen kan antingen arvas eller upp-
sta spontant, sporadiskt.

Forandringar i generna sker ofta, mer ju aldre man blir, men repare-
ras ocksa nastan lika ofta.

-Men forandringar i generna som vi arver ar inte alls ovanligt. Vi
arver "allt” fran vara foraldrar, sjukdomar, egenskaper, forandring-
ar/skador

NF &r en dominant arftlig sjukdom. Det innebér att det racker med
ett sjukt anlag (en genkopia muterad) fran den ena foraldern for att
barnet ska fa sjukdomen. Har en av foraldrarna NF ar risken 50 %
vid varje graviditet att barnet ska fa sjukdomen.

-Om barnet har en nymutation foreligger sannolikt ingen ¢kad risk
for syskon att fa NF.

Ett barn kan fa NF trots att ingen av foraldrarna bar pa anlaget for
sjukdomen. Genom en nymutation, en férandring i anlaget fore
eller vid befruktningen, kan barnet fa NF. Nymutation ses i cirka
halften av alla fall. Ett barn som far NF genom en nymutation har i
sin tur risk att fora det muterade anlaget vidare till ndsta generation

- Sjukdomen "hoppar" aldrig 6ver en generation. Daremot har sjuk-
domen variabel expressivitet, vilket innebér att sjukdomsbilden kan
variera mycket fran relativt lindrig till mycket svar.

Fosterdiagnostik & majlig vid NF.

Sjukgymnastik, rorelse och halsa

Sjukgymnast Camilla Ekwall, Akademiska sjukhuset, Uppsala, infor-
merade om sjukgymnastik, rérelse och hélsa.

-Halsa i allménhet ar inte enbart franvaro av sjukdom. WHO:s defini-
tion pa hélsa (1946), d v s “ett tillstand av fullt fysiskt, psykiskt och
socialt vélbefinnande” star sig an.

Till begreppet god halsa hor ocksa, enligt Camilla Ekwall, bra mat,

god soémn, regelbunden fysisk aktivitet, stimulerande miljo, att inga i
ett sammanhang och kansloméssiga moéten och kontakter.
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Sjukgymnaster i Sverige ingar ofta i multiprofessionella team som
bedémer manniskors héalsotillstand.

-Vi sjukgymnaster forsoker da ha i atanke individens kroppsfunktion,
aktivitet, delaktighet, miljofaktorer och individuella faktorer, sa Ca-
milla Ekwall.

Sjukgymnastens forslag pa traningsinsatser som kan bli aktuella &r:
o styrketraning, antingen i hemmet eller pa gym, med eller utan red-
skap

a balanstréning, olika hjalpmedel t ex balansplattor

o uthallighetstraning, stabilisering av sma muskler kring leder samt i
nacke och rygg

o konditionstraning, lagintensiv till en borjan, som 6kas pa

o avspanningstraning, , liggande, sittande, staende, gdende

a rgrlighets- och smidighetstréning, garna i varmt vatten

a cirkulationstréaning

-Personligt tréningsprogram uppbyggt efter vars och ens speciella be-
hov och symptom &r bra. S&rskilt forsiktiga bor ni vara med ytterlig-
hetsrorelser.

Fragor

Hur stabiliserar man fotlederna?

-Det &r viktigt att géra en ganganalys for att se vad som ar basta sattet
att stabilisera fotlederna. Dérefter kan vi skicka remiss till en ortoped-
verkstad for utprovning av bra hjalpmedel.

Ar muskelstyrkan annorlunda vid NF?
-Nej, det ar ingen fel pa muskelstyrkan, men den beh6ver tranas upp
for att kompensera om lederna &r svaga.

Ar det vanligt med trattbrost vid NF?
-Det ar inte sa ovanligt.

Ska man vara forsiktig med fysiskt arbete om man har NF?
-Nej, man ska vara sa aktiv som mojligt och alltid se till att man har en
bra arbetsstéllning

Hur bar man sig at for att fa hjalpmedel?

-Det kan arbetsterapeuter, ergonomer och vi sjukgymnaster hjélpa till
med, t ex nar det galler stolar och bord pé arbetsplatsen.
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Neurofibromatos, vuxen

Ar benskorhet vanligare vid NF dn annars?
-Ja, det ar nagot vanligare eftersom bentatheten ar lite lagre vid NF.

Ar det vanligt med ryggproblem, héftproblem och olika langa ben
vid NF?
-Ja, och det bor man vénda sig till en ortoped for att fa hjalp med.

Plastikkirurg Peter Tarnow, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Gote-
borg, informerade om plastikkirurgi.

-Plastikkirurgi &r modellerande, formgivande och rekonstruktiv Kirur-
gi i alla vavnader, alla kroppsdelar och i alla aldrar. Vid varje opera-
tion gor vi en avvéagning mellan estetik och funktion.

Plastikkirurgi kan ocksa innebara vavnadsforflyttningar (transplanta-
tion) inom kroppen. Ben, brosk, hud, senor, nerver och kéarl kan flyttas
antingen som fri transplantation, fran ett stélle till ett annat utan an-
slutning till blodkarl, som stjalkad transplantation med lokal blodfor-
sorjning eller som fri transplantation med ny blodkérlsanslutning.

Plastikkirurgi ar en behandling som kan vara lamplig vid missbild-
ningar, skador/trauman, tumarer, degenerativa forandringar och funk-
tionella besvar.

-Plastikkirurgi gors idag pa alla universitets- och regionsjukhus, med
viss specialisering pa de enskilda sjukhusen. | Goteborg ar t ex an-
sikts- och skallkirurgi en riksspecialitet. 1 dvrigt gors dessutom bl.a.
lapp-, kék- och gomspaltkirurgi, brostrekonstruktiv kirurgi, mikroki-
rurgi, brannskadekirurgi och trycksarskirurgi i Géteborg, sa Peter Tar-
now.

Ibland &r kirurgin relativt enkel, man opererar bort en bit och syr ihop.
-Vid andra tillfallen &r det betydligt mer komplicerat, t ex nér vi tar
bort en stor tumdr och maste gora en vavnadstransplantation som er-
sattning for det borttagna partiet. Ibland ar det mest lampligt att téja ut
intilliggande hud med en expanderballong och pa sa satt kunna tacka
over ett saromrade.

Plastikkirurgi vid NF kan bli aktuell vid kosmetiska eller funktionella
besvar orsakade av exempelvis neurofibrom som kliar eller &r infekte-
rade, vid svarbehandlade plexiforma neurofibrom som kanske trycker
pa omgivande véavnader, bloder, paverkar matintag, tal eller vissa ro-
relser.
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-Kosmetiska besvdar kan man ha om exempelvis neurofibromen &r
manga eller sitter pa olampliga stallen och om exempelvis ett plexi-
formt neurofibrom sitter i ansiktet.

Hudakommor som inte behandlas med plastikkirurgi ar fraknar och
café au lait-flackar.

Plastikkirurgen kan anvanda olika sétt for att avldgsna ett neurofib-
rom. Det kan goras med kniv, laser eller elektrokirurgi.

-De olika metoderna har bade fordelar och nackdelar. Laser har t ex
den fordelen att det bloder mindre &n om man anvander kniv, men &
andra sidan ar lasern inte kostnadseffektiv, sa Peter Tarnow.

Har en patient valdigt manga, tatt sittande neurofibrom &r det mojligt
att slipa ned dem istéllet for att skdra bort dem.

-Nackdelen med slipmetoden &r att fibromen oftast kommer tillbaka
ratt snabbt, om &n i mindre omfattning.

Plexiforma neurofibrom kan vara besvarliga att ta bort, beroende pa
var de sitter.

-Vi kan déaremot reducera fibromens volym och vi kan goéra s k upp-
héngningskirurgi om fibromet exempelvis sitter och tynger ned ett
dgonlock. En mycket vanlig komplikation, efter borttagning av plexi-
forma neurofibrom, &r blodningar. Det kan ocksa férekomma skador
pa nerver, karl och andra vavnader, beroende pa att neurofibromen
vaxer in i annan vavnad pa ett ibland 16mskt satt.

Plexiforma neurofibrom i och kring 6gonhalan kan innebéra svarighe-
ter att bevara synen om det blir nédvandigt med radikal och omfattan-
de kirurgi.

-Det hander att vi maste ta bort hela 6gat och sétta in en 6gonprotes,
dock reserverar vi sadana ingrepp for patienter dar sjukdomen redan
forstort synen.

Fragor

Varfor kommer borttagna fibrom tillbaka pa magen men inte i
ansiktet?

-Det ar inte alltid sa, men det &r stor skillnad pa hud och hud. I ansik-
tet laker sar mycket fortare och béttre.
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Kommer alltid neurofibromen tillbaka?

-Inte alltid, men de kan komma tillbaka ett obegransat antal ganger.
Det varierar ocksa mycket vilken spridning de far. En del marker ing-
en forsamring alls, andra far standigt allt fler fibrom med tiden.

Ar det en 6kad risk att det blir tumorer i angripna omréaden?
-Ja, det &r en Okad risk vid plexiforma neurofibrom.

Vilka fordelar har elektrokirurgi?
-Man kan skéra med mindre blddning &n med kniv.

Rekommenderar ni att man tar bort fibrom som sitter under
fotsulan?

-Det &r svart att saga nagot generellt om det. Saret efter en borttagning
laker langsamt p g a belastningen och arret efter en borttagning kan ge
en hel del besvar. Darfér maste det avgoras fran fall till fall vad som
ar lampligast, sa Peter Tarnow.

Information och radgivning om tand- och munhélsa

Overtandlakare Asa Martensson och tandhygienist Annette Carlsson,
Mun-H-Center, Géteborg, informerade om tand- och munhélsa.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gora, exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvard ar ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan ménga ar.
-Under Agrenskas vuxenvistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjalp av
sarskilda frageformular till deltagarna om tandvard och munhygien
samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal och
enskilda fa rad kring fragor om munhéalsovard, munfunktion och tand-

behandling.

| Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
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tion finns pa www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

Hos personer med Neurofibromatos kan féljande symtom fran mun-
nen férekomma i varierande grad;

a Neurofibrom kan finnas i munslemhinnan. Om de inte stor p g a
utseende eller storlek kan de sitta kvar. Om de &r stora, eller sitter i
vagen pa nagot satt, far man ta bort dem.

o Papillerna pa tungan kan vara forstorade, men det brukar oftast
inte stalla till med nagra problem.

a Neurofibrom inne i kdkbenet upptacks ibland nér man tar rontgen.
Dessa kan behova tas bort om de véxer i storlek, men annars later man
dem vara, och foljer upp dem med regelbundna réntgenundersékning-
ar.

a Tandstallningsfel kan forekomma.

Snarkproblematik kan férekomma, bor foljas upp av lékare for att
utesluta eventuella somnapnéer.

Fluortandkram rekommenderas alltid for tandborstning tva ganger per
dag. Vid okad risk for karies behdvs extra tillskott av fluor, t.ex i form
av tabletter, tuggummi eller skéljning..

Deltagarna under vistelsen fick en individuell munhygienisntruktion.

Munmotorisk funktionsnedsattning kan férekomma hos personer med
NF.

-Vid talsvarigheter &r det viktigt att utreda orsaken sa att man kan ge
effektiv behandling. Logoped kan hjélpa till med utredning och be-
handling av kommunikationssvarigheter och nedsatt munmotorik. Det
finns idag manga effektiva behandlingsmetoder och traningsredskap
for munmotorisk traning.

Vuxnas erfarenheter av vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen p& Agrenska fér vuxna med neurofibromatos deltog
10 kvinnor och 6 man, i aldrarna 18-75 ar, i en gruppdiskussion om
vardagsliv och samhéllsinsatser tillsammans med psykolog Gunilla
Jaeger och specialpedagog AnnCatrin Rdjvik, bada Agrenska.
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Vid varje vuxenvistelse gors en bandad tematisk fokusgruppintervju
med deltagarna. Denna intervju visade bl a foljande:

Skola och utbildning

o matte och gymnastik ( i synnerhet koordination och balans) innebar
for de flesta stora, eller véldigt stora, problem

o i Ovrigt klarade man skolarbetet s dar, nagra hade storre problem,
med bl a inlarning och koncentration och fick hjalp av assistent

o j nagra fall blev skolsituationen battre nar skolans personal informe-
rades om neurofibromatos

Yrkeslivet

o alla deltagarna har, nastan utan undantag, arbete och da exempelvis
pa kontor, som underskoterska, pa daghem eller som skotare/assistent.
o arbetsuppgifterna innebar for de allra flesta sma, eller inga problem
alls

Boende, vardagsrutiner

o av de deltagare som yttrat sig i frdgan har ingen nagra sérskilda an-
passningar, men véljer mobler och hushallsartiklar som &r ergono-
miskt riktigt utformade

Somn, aterhamtning

o standig trotthet, vark och stora problem att aterhamta sig gallde nas-
tan alla, en deltagare k&nde inte alls igen sig, utan upplevde sig sjalv
som andra

o mojligheterna att prestera lika mycket som andra pa jobbet &r mind-
re

Sjukvard, forsakringskassa

a drygt halften av deltagarna uppger att de har en bra kontakt med
enskild lakare eller med vuxenhabiliteringen, 6vriga har ingen fast
kontakt med en bestdmd ldkare som kan hjélpa till att koordinera in-
satser, remittera vidare mm

o de som har en bra kontakt med sjukvarden far oftast den hjalp de
behdver

Fritid, egen tid

o de flesta gor nagonting aktivt och som de tycker om pa sin fritid,
t ex spelar teater, lyssnar pa musik/spelar sjalv, dansar, haller pa med
orientering, mekar med gammal motorcykel, mm

o nagra foredrar att ta det lugnt pa fritiden och noja sig med att traffa
kamrater eller traffa barnbarn
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Eva har NF

Neurofibromatos, vuxen

a en deltagare, som ar arbetslds, driver egen webbplats, en annan arbe-
tar med handikappfragor

Eva, 45 ar, har NF. Hon deltog pd Agrenskas vistelse i mars 2009 for
vuxna med NF.

Hur var uppvaxten?

-1 skolan gick jag s k hjalpklass eftersom jag hade koncentrationssva-
righeter, svart att sitta still och hittade pa en massa grejer som inte
uppskattades av skolpersonalen.

-Undervisningen tyckte jag var bra. Jag har inga klagomal sa sett.
Problemet var att jag blev ett mobboffer. Hjalpklassen var integrerad i
den vanliga skolan och pa rasterna passade mobbarna pa att gora livet
surt for mig och nagra andra.

-Nér jag var klar med skolan och sokte jobb pa arbetsformedlingen
fick jag till svar att det var ju omgjligt att fa ett jobb om man gatt
hjalpklass. Efter nagra ar med det bemétandet var sjalvfortroendet i
botten och jag trodde sjélv att jag var samre rustad &n andra i huvudet.
-Men efter en flyttning till en annan del av landet dr6jde det bara en
vecka innan de ringde fran arbetsférmedlingen och erbjod mig jobb
och pa den végen &r det. Darefter har jag haft jobb eller utbildning.
Jag laste bl a in grundskolekompetens och vardbitrade- och undersko-
terskeutbildningen och har arbetat inom varden sedan dess.

Hur &r det att vara vuxen och ha NF?

-Arbetsmaéssigt lider jag idag inte av att ha sjukdomen. Sedan jag fick
diagnosen, nar jag var 28, har jag fatt svar pa en hel del fragor. Innan
visste man ju ingenting om orsaken till de problem jag hade under
uppvaxten och som ung vuxen.

-Efter utbildningen och med jobb inom varden har jag vuxit som per-
son och fatt bra sjalvfortroende och sjalvkansla.

-Det storsta problemet med att ha NF idag &r att jag saknar en bra och
kompetent lakarkontakt som vet mer an jag om NF och som ser till att
jag kommer pa regelbundna kontroller. Nu har jag nastan ingenting
sadant.

-Ett problem &r ocksa den forsamrade synen pa hogerdgat, jag ser nas-
tan ingenting alls pa det. Inom kort ska man titta pa det, jag har fatt
tid.
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Neurofibromatos, vuxen

-Jag har haft valdigt lite besvar av mina fibrom och aldrig behdvt ta
bort nagra for att de suttit ivagen och besvarat mig pa annat satt. Nu
marker jag att det hander nagot. Jag far fler och fler fibrom.

-Jag har en dotter som ocksa har NF och hon har mycket stérre pro-
blem &n vad jag har. Darfor har det blivit sa att jag d4gnat mer tid &t att
forsoka hjalpa henne sa mycket som mojligt.

Vilken hjalp énskar du dig idag?

-Jag vill bli remitterad till en vuxenhabilitering och det ska jag se till
att jag blir ocksa. For det ar mycket jag funderar pa.

-Jag hoppas ocksa att det inte blir alltfor stora forandringar pa jobbet,
for det har jag svart med. Men det ar kanske svart att bromsa, flera
forandringar &r pa gang.
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