
Mit barn er blevet  
diagnosticeret med 

Neurofibromatose Type 1 (NF1)

Hvad nu?



»Hej, jeg hedder 
Plet, og jeg er 
her for at  
hjælpe dig«
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Hej!
Hvis dit barn er blevet diagnosticeret med NF1, tænker du formentlig, 
»Hvad nu?«. Denne pjece er skrevet af forældre til børn og unge med 
NF1 med formålet om at besvare nogle af de spørgsmål, som du mulig-
vis sidder med netop nu – men lige så vigtigt med formålet om at lade 
dig vide, at du ikke er alene.

Til sidst i denne pjece har vi inkluderet nogle korte fortællinger fra andre 
familier, som er berørt af NF1, og som forhåbentligt kan give dig en idé 
om, hvad det betyder at leve med sygdommen. Pjecen indeholder en 
masse information, men husk at ikke alle informationer er lige aktuelle 
for det enkelte barn.



problems with fine and 
gross motor skills

small, soft lumps on 
or under the skin – 
also called “neurofibromas”

learning difficulties such as 
attention deficit hyperactivity 
disorder (ADHD) and autistic 
spectrum disorder (ASD)

multiple brown 
“café-au-lait" spots that 
appear on the skin

Vi ved at et besøg hos lægen kan være overvældende, og at du måske 
bagefter har svært ved at huske alt, hvad der blev sagt. Derudover har du 
måske stadig mange spørgsmål omkring NF1, som du ikke fik mulighed 
for at stille eller som du glemte undervejs. Det kunne f.eks. være…

Hvad er NF1?
NF1 er en medfødt genetisk sygdom, som 
rammer omkring 1 ud af 3000. NF1 spredes 
ikke som en virus eller influenza, men er 
bestemt af DNA. DNA afgør mange ting 
omkring det enkelte menneske, såsom  
hvor høje vi bliver, eller hvilken øjen- eller 
hårfarve vi har. Folk med NF1 har en ænd- 
ring i deres DNA (en såkaldt mutation), som 
ikke kan kontrolleres af faktorer udefra. NF1 
kan være nedarvet fra en forælder, men i 
op til 50% af tilfældene opstår NF1 som re-
sultatet af en spontan mutation i NF1-genet. 
Dette betyder, at barnet er den første i 
familien med NF1. NF1 kan ikke helbredes, 
men mange symptomer kan lindres eller 
kureres med den rette behandling.

Hvad er symptomerne på NF1?

Symptomerne på NF1 kan variere i høj grad, 
men nogle af de mest hyppige er:
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Mindst 6 café-au-lait
-pletter i huden

Små, bløde  
knuder i eller  
under huden 
– også kaldet 
»neurofibromer«

Udfordringer med fin- 
og/eller grovmotoriske 
færdigheder

Indlæringsvanskeligheder, 
adfærdsforstyrrelser  
(så som ADHD eller ADD) og 
autismespektrumforstyrrelser



 

 

Forælder
med NF1

Barn 
med NF1

Barn
med NF1

Barn
uden NF1

Barn 
uden NF1

Forælder
uden NF1

Vi forstår godt, at ordet »tumor« kan virke skræmmende, men ikke alle tumorer/knuder er ondartede. Der er forskellige former for knuder,  
som folk med NF1 kan få, og som dit barn måske eller måske ikke får. 

Kutane og subkutane neurofibromer er små godartede knuder, som opstår i eller under huden, og som i de fleste tilfælde fremkommer i 
forbindelse med puberteten. Dog kan de også ses hos yngre børn. Langt de fleste med NF1 får neurofibromer i huden på et tidspunkt, dog varierer 
antallet fra ganske få til mange.

Plexiforme neurofibromer er større og mere komplekse knuder, som vokser i det væv, der beskytter nerverne i kroppen. Denne type knuder kaldes 
også nerveskedeknuder. Plexiforme neurofibromer opstår hos omkring 30-50% af personer med NF1 og kan have mere omfattende konsekvenser 
med indvirkning på eksempelvis syn eller kropsfunktioner.

Optikusgliomer  er knuder, som vokser på synsnerverne. De kan forårsage permanente skader på synsnerverne og føre til nedsat syn samt andre 
synsforstyrrelser. Det er derfor vigtigt med løbende kontroller hos en øjenlæge, især i den tidlige barndom, da denne type NF1-relaterede tumorer som 
regel opstår i den tidlige barndom. Endvidere kan symptomerne være svære at få øje på. Optikusgliomer er i de fleste tilfælde langsomt voksende 
knuder, der ikke giver symptomer eller komplikationer. I de tilfælde, hvor der opstår komplikationer, som kræver behandling, er prognosen god.

Hvordan bliver NF1 diagnosticeret? 
Hvis du læser denne pjece, er dit barns diagnose formentlig allerede 
blevet bekræftet på baggrund af opfyldelse af de kliniske diagnose- 
kriterier og eventuelt også ved en gentest. Alligevel kan du måske have 
glæde af overblikket til højre, hvor de kliniske kriterier er beskrevet.

Hvad skal jeg fortælle mit barn om diagnosen?
Vær altid ærlig og åben omkring NF1 overfor dit barn og folk i dit barns 
omgangskreds. NF Danmark har udarbejdet en lille bog for børn, hvor 
maskotten Plet hjælper med at forklare diagnosen for dem. Vi har  
også andet materiale til rådighed, som du kan dele med familie  
og venner, og som kan være en hjælp til at forklare NF1.

Vil mit barn med sikkerhed udvikle tumorer?

Optikusgliom
Tumor på synsnerven, som 
kan forårsage nedsat syn

Fregner i armhule eller lyske*

To eller flere Lisch-knuder
Små farvede pletter i øjets  

regnbuehinde

NF1-diagnosen kan gives til en person, hvor  
mindst 2 af følgende symptomer er til stede:

•	� En genetisk test kan være med til at under-
støtte den endelige NF1-diagnose, hvis et 
barn eksempelvis ikke opfylder kriterierne 
for en klinisk diagnose endnu. I få tilfælde 
kan viden om den specifikke mutation også 
give yderligere viden omkring forventede 
symptomer.

•	� Gentesten for NF1 bruges altid i tillæg til de 
kliniske diagnosekriterier, hvilket betyder at 
mindst ét af diagnosekriterierne skal være til 
stede (foruden en positiv gentest), før man 
kan bekræfte diagnosen.

*Café-au-lait-pletter eller fregner skal være til stede på begge sider af kroppen. Hvis de kun er til stede på den 
ene side, kan det være et tegn på såkaldt mosaik NF1, hvor ikke alle kroppens celler er berørt af mutationen

Specielle  
knogleforandringer

Eksempelvis skoliose 
(skævhed i rygsøjlen) eller  

abnormal knoglevækst  
omkring øjet eller i de  

lange rørknogler

Seks eller flere café-au-lait-pletter*
Flade, lysebrune pletter i huden, som 
er større end 5 mm før puberteten  
og større end 15 mm efter puberteten

To eller flere neurofibromer 
eller et plexiformt neurofibrom

Arvegangen for NF1
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My Child’s been 

diagnosed with 

NF1

What now?

My Child’s been 

diagnosed with 

NF1

What 

Nu hvor dit barn er blevet diagnosticeret, undrer du dig måske over, 
hvad næste skridt er. Hvis dit barn ikke har nogen komplikationer, der 
kræver behandling i første omgang, vil du måske blive bedt om at holde 
øje med dit barns helbred og udvikling samt eventuelle ændringer heri.  

Eksempler på dette kan være:
•	� Nye knuder eller ændringer  

i eksisterende knuder
•	 Hovedpine
•	 Ændringer i sproget
•	� Ændringer i de motoriske  

færdigheder

Det er vigtigt, at du og dit barn møder op til de aftalte kontroller på hospitalet såsom synstjek, scanninger og 
besøg hos børnelægerne ved Center for Sjældne Sygdomme.

Det ses ind i mellem, at børn med NF1 har søvnvanskeligheder, og du kan overveje at drøfte dette med dit 
barns læger, hvis du oplever, at dit barns nattesøvn er forstyrret. Der findes forskellige behandlingsmuligheder 
såsom medicinsk behandling med melatonin. 

Ligesom det gælder for alle børn, bør du støtte dit barn i at dyrke regelmæssig motion samt at spise 
en sund og varieret kost, hvilket ikke altid er let. Dit barn kan ligeledes have brug for ekstra 
vitamintilskud såsom D-vitamin, hvilket du kan drøfte med dit barns læge. 

Hvis du ønsker at vide mere om kliniske forsøg, som måske kan 
være relevante for dit barn, kan du finde yderligere info på 
www.clinicaltrials.gov. Spørg altid jeres kontaktlæge, hvis 
du har nogen spørgsmål eller er i tvivl om noget.

Hvis du oplever, at dit barn har brug for ekstra støtte 
i børnehaven eller skolen, er det vigtigt, at PPR bliver 
involveret så tidligt som muligt. Mange børn med NF1 har 
indlæringsvanskeligheder af forskellig grad, og det er derfor 
vigtigt, at de relevante fagpersoner involveres, sådan at dit 
barn kan få den nødvendige hjælp.

Hvad sker der, når NF1-diagnosen er stillet? Hvad kan jeg gøre for at hjælpe mit barn?
Relativt ofte vil forældre til børn med NF1 høre udtrykket »vent og se«. 
Hvad dette betyder, og hvordan man skal forholde sig til det, kan 
være svært at forstå og acceptere som forælder. Det føles usikkert og 
svævende i en periode, hvor alt, man ønsker, er svar og klarhed. 

»Vent og se« betyder i virkeligheden blot, at man ikke kan forudsige 
præcist, hvordan tingene udvikler sig med barnet, dets symptomer 
og eventuelle andre komplikationer forbundet med NF1. For nogle kan 
ventetiden øge ængsteligheden, og spørgsmål såsom »hvad venter jeg 
på?« kan trænge sig på. For andre kan det være en lettelse ikke at skulle 
bekymre sig om komplikationer og behandlinger i øjeblikket.

Vores anbefaling til dig, som er i situationen, er at spørge den specialist, 
som følger dit barn, om der er noget særligt, du bør holde øje med, og 
at du ved, hvem du kan kontakte, hvis der opstår ændringer i dit barns 
symptomer, som gør dig bekymret. Dette kan eksempelvis være jeres 
praktiserende læge, børnelægen på hospitalet eller en af de øvrige 
specialister, som dit barn måske er tilknyttet. 

•	� Udfordringer i det sociale 
samvær med andre børn  
og voksne

•	� Følsomhed overfor eksempel-
vis lyd, larm, berøring, smag 
eller lugte

•	 Ændringer i synet
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Ovenstående specialister er ikke de eneste, som kan være involverede, men det er sandsynligt, 
at de er en del af dit barns specialteam. Hvis du er usikker på de forskellige specialisters roller 
og ansvar, kan du bede jeres praktiserende læge eller børnelæge om at forklare det til dig.

Hvilke fagpersoner bør være en del af mit barns team?
I forbindelse med en NF1-diagnose vil dit barn muligvis blive tilset af flere specialister afhængigt 
af hvilke symptomer, der er til stede. Følgende specialister kan være involveret:

Børnelæge  
(Center for Sjældne Sygdomme):
Børnelægerne, som er tilknyttet CSS, har  
erfaring med NF1 og ved hvornår, de skal  
henvise til andre specialister for at sikre, at  
dit barn får den bedst mulige behandling. 

Øjenlæge: 
Øjenlægerne er specialiserede i at teste dit 
barns syn. Det anbefales, at børn med NF1 
går til øjenkontrol på hospitalet hvert halve 
år indtil de fylder 6 år, derefter mindst en 
gang årligt, indtil de fylder 8 år. Herefter 
kan det være en privat øjenlæge, som 
kontrollerer dit barns syn ved årlige 
kontroller og sikrer, at der ikke er 
nogen ændringer i synet.

Fysioterapeut og/ 
eller ergoterapeut: 
Kan hjælpe med at træne fin- og 
grovmotoriske færdigheder, muskelstyrke 
samt sensorisk regulering.

Lærer/pædagog/ 
PPR-psykolog: 
Hvis dit barn er berørt af ind- 
læringsvanskeligheder, er det 
vigtigt at dit barns lærer og den til 
skolen tilknyttede PPR psykolog er 
involveret og har kendskab til NF1, 
således at de kan hjælpe med 
at identificere eventuelle tiltag og 
støtte, som dit barn måtte have 
behov for. Dette kan også være 
relevant allerede fra vuggestuen 
eller børnehaven. 

*Røntgenundersøgelser og CT-scanninger bør så vidt muligt undgås, da de involverer stråling. 
I nogle tilfælde er det dog nødvendigt at anvende denne type undersøgelser. 

Hvilke tests anvendes til at følge et barn?
Hvilken test? Hvordan føles det? Hvad er det for?

Årligt besøg ved 
NF1 specialist (CSS) 

Dit barn vil blive tilbudt et årligt kontrolbesøg ved Center for Sjældne Sygdomme, hvor der er børnelæger, som 
har stort kendskab til NF1, og som vil følge eventuelle symptomer.

Formålet med kontrolbesøget er 
at følge udviklingen i dit barns 
symptomer, hvis der er nogen.  
Børnelægen vil kunne henvise dit 
barn til de relevante specialom-
råder, hvis det er nødvendigt, og 
de kan også udskrive medicin, hvis 
der er behov for det.

Oftalmologi Oftalmologi er specialområdet indenfor øjensygdomme. Der er mange forskellige tests, som øjenlægerne kan 
bruge til at undersøge og monitorere dit barns syn. Nogle af de mest anvendte undersøgelser inkluderer måling 
af synet, tjek af synsfeltet, farvesynstest og lysfølsomhed. Derudover har øjenlægen også mulighed for at tage 
billeder af barnets nethinder og synsnerver, der kan bruges til at monitorere eventuelle forandringer.

Nogle undersøgelser kræver brug af øjendråber, som dryppes i øjet. De fleste børn synes, at øjendråberne svier 
lidt, men det varer heldigvis kun ganske kort. Bagefter skal man vente ca. 30 minutter, til dråberne virker. Barnets 
syn kan godt være sløret i op til 24 timer efter undersøgelsen og mere lysfølsomt.

Hvis øjenlægen finder, at der er 
tegn på nedsat syn eller andre 
synsforstyrrelser, vil de henvise 
dit barn til en MR-scanning af 
hovedet.

Magnetisk  
resonanstomografi 
(MR-scanning) 

MR-scanneren er et tunnelformet rør, der er designet sådan, at man kan ligge inde i røret, mens scanningen 
foregår. Scanningen kan godt tage et stykke tid, og man skal ligge helt stille imens. Scanneren larmer også en 
del, så for yngre børn kan det være nødvendigt med beroligende medicin eller endda fuld narkose, for at de kan 
ligge stille. I nogle scannere er det muligt at se en film eller lytte til musik imens.

MR-scanneren bruger elektromagnetiske bølger til at skabe et indre billede af kroppens organer og væv. Der 
bruges ingen stråling ved MR-scanninger.

MR-scanning kan bruges til 
diagnostik og monitorering af 
eventuelle ændringer i dit barns 
tilstand.

Ultralydsscanning Ultralyd bruges i mange sammenhænge til at diagnosticere sygdomme men også til monitorering af gravidi-
teter m.m. Ved hjælp af lydbølger kan man danne et billede af kroppens indvendige strukturer. Ved ultralydss-
canninger får man smurt en gelé på huden på den del af kroppen, som skal undersøges. Herefter bevæges 
scanneren frem og tilbage over huden, og lydbølgerne oversættes til et billede, der vises på en fjernsynsskærm.

Der bruges ingen stråling ved 
ultralydsscanning, og der er heller 
ingen kendte bivirkninger ved 
undersøgelsen.
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NF Danmark er en forening for patienter med NF1, deres pårørende og andre med interesse for sygdommen. Foreningen er grundlagt af  
patienter med NF1 og forældre til børn med NF1, og vi gør meget ud af at skabe et trygt og rart fællesskab, hvor der er mulighed for at møde andre 
i samme situation, og hvor man kan søge råd og udveksle erfaringer. Vores vigtigste mål er at forbedre vilkårene for dem, som lever med NF1. Du 
kan læse mere om foreningen på vores hjemmeside www.nfdanmark.dk, hvor du også finder kontaktinformation og yderligere viden om NF1.

Langt de fleste børn med NF1 er normalt begavede. Alligevel er op mod 
60-75% af børn med NF1 berørt af indlæringsvanskeligheder i varierende 
grad. Nogle af de mest hyppige problematikker inkluderer:

•	 Autisme, ADHD og ADD 
•	 Generelle indlæringsvanskeligheder
•	 Ordblindhed og talblindhed
•	 Sensorisk bearbejdning
•	 Udtale, sprog og kommunikationsudfordringer
•	 Nedsat arbejdshukommelse
•	 Eksekutive vanskeligheder
•	 Sociale kompetencer (eksempelvis udfordringer 
	 mht. afkodning, handlemønstre og kontakt)  

At have indlæringsvanskeligheder er ikke det samme som at være 
ubegavet eller doven. Det betyder blot, at man i nogle tilfælde har brug 
for at lære tingene på en anden måde end sine klassekammerater. 
Med den rette hjælp og opbakning hjemmefra og i skolen kan mange 
udfordringer overkommes.

Det er vigtigt, at der tages stilling til, om der er behov for en særlig 
indsats for at forebygge eller undgå mistrivsel fagligt eller socialt. Som 
forælder kan man altid kontakte PPR (Pædagogisk Psykologisk Råd- 
givning), hvis man ønsker rådgivning eller vejledning vedrørende sit 

Hvor kan jeg finde hjælp?

Andre foreninger/ressourcer,  
hvor du kan finde hjælp:
Sjældne Diagnoser Helpline – Et gratis og fortroligt rådgnings- 
tilbud til patienter og pårørende med en sjælden sygdom. 
Rådgiverne har viden og kompetencer på hvert deres område og 
udgør tilsammen et tværfagligt team. Nærmere info om Helpline 
kan findes på Sjældne Diagnosers hjemmeside.

SMILfonden – Støtter børn med alvorlige og kroniske sygdomme 
på tværs af diagnoser. SMILfonden arrangerer aktiviteter på 
hospitalerne for børn, der er indlagte og har derudover kreative 
værksteder på Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital. 
Endelig afholder de også aktiviteter udenfor hospitalet for syge 
børn, deres søskende og forældre. Det er Center for Sjældne 

Sygdomme (CSS), der står for tilmeldingen af nye børn til fond-
ens aktiviteter. Hvis man har interesse i at deltage, kan man 

drøfte det med sit barns læge ved CSS.

Vil mit barn få brug for hjælp i skolen?
barns trivsel. Det kan også være børnehaven eller skolen, som opretter 
kontakten. Det er forskelligt, hvilke ydelser PPR tilbyder afhængig af, 
hvilken kommune du bor i. Du kan finde nærmere info om PPR via din 
kommunes hjemmeside.

Hvis det vurderes, at dit barn har brug for en mere vidtgående indsats, 
vil der blive udarbejdet en såkaldt PPV (pædagogisk psykologisk vurder-
ing), som bruges til at vurdere dit barns ressourcer og behov for hjælp. 
PPV’en er gældende i op til et år, hvorefter der skal udarbejdes en ny.
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1 Giver NF1 mange 
begrænsninger?

Som udgangspunkt er NF1 ikke en begrænsning 
i dit barns hverdag. I nogle tilfælde kan der dog 
være alvorlige komplikationer relateret til NF1, 
som kan have en indgribende indflydelse på dit 
barns liv. Dette understreger vigtigheden i at få 
eventuelle symptomer tjekket løbende.

2 �Hvilke symptomer skal jeg 
især holde øje med?

De væsentligste symptomer og ændringer, du 
bør holde øje med, er ændringer i dit barns 
holdning og fysiske formåen, ændringer i synet, 
hyppig hovedpine, øget smerte eller nye knuder.

3
Vil mit barn  
få tumorer?

Knuder og tumorer opstår hos de fleste børn 
med NF1, men det er vigtigt at huske på, at 
de som regel er godartede. Omkring 1 ud af 3 
personer med NF1 får plexiforme neurofibromer, 
der kan give komplikationer med eksempelvis 
syn eller kropsfunktioner.

Ofte stillede spørgsmål 6 Hvem kan jeg 
tale med?

Første skridt er at besøge NF Danmarks 
hjemmeside eller vores Facebook-gruppe. Vi er 
mange i foreningen, som gerne vil dele vores er-
faringer og hjælpe med at besvare spørgsmål. 
Du kan også ringe til en af vores kontaktperson-
er for forældre, som du finder telefonnummeret 
til på vores hjemmeside.

7 Vil mit barn få brug 
for hjælp i skolen?

Mange børn med NF1 har indlæringsvanske-
ligheder af varierende grad. Med den rette 
indsats kan de med stor sandsynlighed stadig 
havde succes i skolen og klare sig rigtig fint.

8 Kan mit barn leve et 
almindeligt liv som voksen?

Så længe dit barn trives og bliver tilset løbende 
af NF1-specialister, er der ingen grund til, at NF1 
skulle afholde dem fra at leve et almindeligt 
børne-, ungdoms- og voksenliv. Det tager dem 
måske lidt længere tid at flyve fra reden, men de 
skal nok komme til at flyve.

4 Vil mit barn  
have ondt?

Nogle børn med NF1 oplever smerte, hvis de har 
knuder, der vokser på særligt sensitive områder 
i kroppen. Hvis dit barn har vedvarende smerter, 
bør du søge hjælp hos en af specialisterne i dit 
barns team.

5 Hvad skal jeg fortælle mit  
barn om diagnosen?

Det er vigtigt at være ærlig overfor dit barn. 
Du kan eventuelt læse bogen om Plet højt 
for dit barn. Det kan være en god hjælp til at 
igangsætte en dialog om NF1 med dit barn, 
sådan at dit barn ikke bekymrer sig unødigt. 
Husk at fortælle dit barn, at der er mange børn 
med NF1, og at de bestemt ikke er alene. 
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Vores 
personlige 
erfaringer  
med NF1

August
Vores søn August blev først diagnosticeret med NF1, da han var knap 4 år gammel, efter at en læge havde fået mistanke om 
diagnosen på baggrund af hans cafe-au-lait-pletter. Jeg husker ikke præcis, hvornår August begyndte at få cafe-au-lait-pletter, 
men de var ikke til stede ved fødslen, og vi havde ingen idé om, at de kunne være forbundet med en genetisk sygdom. August er 
den første i vores familie med NF1, så det var et stort chok, da vi først lærte om sygdommen. Kort efter diagnosen, fandt lægerne 
ud af, at August har en tumor på synsnerven, som bl.a. påvirker hans syn og hormonproduktion. Han bliver derfor fulgt tæt med 
scanninger og jævnlige besøg hos øjenlægerne. Derudover får han medicinsk behandling for at hæmme væksten. Det har på 
mange måder været nogle voldsomme år med NF1 i vores liv, som jeg for alt i verden gerne ville have kunne beskytte vores dreng 
imod. August er dog heldigvis en utroligt glad dreng med et positivt sind og med masser af gåpåmod, hvilket har vist sig at være 
en stor styrke for ham. Det er vi meget taknemmelige for. Det tager tid at lære at leve med NF1 og ingen kan forudsige fremtiden. 
Som familie har vi lært at tage en dag af gangen, at være opmærksomme på ændringer og at reagere hvis noget føles forkert. 

Lau
Lau blev født ved en uproblematisk fødsel i september 2018. Som lille græd han meget og virkede generelt utilpas, og som 
forældre havde vi den der berømte mavefornemmelse med at noget ikke var, som det skulle være. Da Lau var ca. 1 måned, kom 
der en stor og meget tydelig kaffeplet på hans mave og lyske. Vi besøgte utallige læger, fysioterapeuter og kiropraktor men 
alle slog det hen med, at babyer jo græder, og at han bare skulle vokse fra det. Når vi viste pletten frem, sagde de, at det ikke 
var noget farligt. Tiden gik og Lau blev gladere, men noget føltes stadig ikke rigtigt. Han udviklede sig ikke motorisk som andre 
babyer og var altid 3 skridt bagefter. Da han var 18 mdr gik han endnu ikke, og vi blev henvist til børneafdelingen til kontrol. Her 
blev vi mødt af en fantastisk dygtig og empatisk læge, som kendte til NF1. Udover kaffepletten opdagede lægen også en betyde-
lig forskel på Laus benlængde, og han fik hurtigt mistanke om NF1. Lau fik derfor lavet en gentest, og mens vi ventede på svar, 
fik han også foretaget en scanning af hele kroppen. Den viste, at Lau har et plexiformt neurofibrom i sit venstre ben, som går 
hele vejen fra hofteskålen og ned til anklen. Vi havde nu fået en forklaring på Laus langsomme motoriske udvikling, og da svaret 
på gentesten kom, var der ingen tvivl. Lau havde NF1. Efter svaret på gentesten blev vi forældre også testet, og det viste sig, at 
Laus far også har NF1. Han havde aldrig hørt om NF1 før, og det var svært for ham at vænne sig til tanken om, at han ubevidst 
havde givet en sygdom videre til sit barn. Lau er nu 4 år gammel og går med jævne mellemrum til kontroller på hospitalet. Han 
er med i et medicinsk forsøg, hvor man prøver at bremse væksten af tumoren, og det ser heldigvis ud til at virke. Lau er en glad 
dreng, der trives, har et kæmpe gåpåmod, charmerer sig ind hvor han kan og klarer alle sygehusbesøg med bravour.

Simon
Simon fik konstateret NF1, da han var 4 år 
gammel. Allerede ved fødslen så vi cafe- 
au-lait pletter, men hverken læger eller 
sundhedsplejersken mente, at der var noget
galt. Det var først efter en længere dialog 
med vores fysioterapeut og praktiserende 
læge, at Simon blev henvist til børneafdelin-
gen på Aalborg sygehus, hvor de hurtigt fik 
mistanke om NF1 pga. de mange cafe-au-lait pletter. Simons 
søskende har ikke NF1, så vi var på bar bund, da Simon fik diagnosen. 
Vi havde længe undret os over hans langsomme motoriske udvikling, 
og han var eksempelvis længe om at lære at gå og snakke. Han sov 
også rigtig meget og virkede ikke alderssvarende. Da Simon var 6 år, 
fandt vi ud af, at han har svær skoliose på ca. 40 grader. Han sover 
derfor med korset hver nat og bliver fulgt tæt på Aalborg sygehus, 
hvor de holder øje med ryggen. Bliver den for skæv er man nødt til at 
operere. Simon er i dag 12 år. Han går i en normal folkeskoleklasse, 
heldigvis kun med 19 børn i klassen. Pga. ordblindhed, rygproblem-
er og udtrættethed går han i skole på nedsat tid, og han har også 
støttetimer i skolen. Han klarer dog det hele ganske godt, ved utroligt 
mange ting og er næsten altid glad og tilpas. Simon elsker at spille 
fodbold, så når dagene er hårde i skolen, så skal »bolden bare have 
et los«, siger han. Simon synes, at NF Danmarks Lalandia- og fami-
lieture er noget af det bedste, da man møder en masse andre børn 
med NF1 og kan slappe helt af. NF1 giver mange bekymringer, da 
man ikke ved hvor hårdt eller mildt ens barn bliver ramt. Sygdommen 
fylder meget i livet, og vi skal derfor huske på at få det bedste ud af 
hver dag.
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Maiken
Da jeg var 3 år, fik jeg fjernet en tumor bag øjet. Knuden viste sig at være et plexiformt  
neurofibrom, og derefter gik der ikke længe før lægerne kunne konkludere, at jeg havde NF1. 
Indtil videre har jeg gennemgået 9 operationer for at fjerne knuden ved øjet samt arvæv om-
kring. Derudover har lægerne forsøgt at reparere muskler og sener, som er blevet beskadiget 
af tumoren. Mit syn er desværre også kraftigt nedsat pga. tumoren, men jeg forsøger ikke at 
lade det styre mit liv. For nogle år siden fandt jeg ud af, at motion og træning hjælper mig rigtig 
meget både fysisk og mentalt. Jeg har altid haft meget uro i kroppen, smerter og summen i 
benene men efter, at jeg begyndte at løbe og styrketræne er det blevet langt mindre og er ikke 
længere den samme belastning for mig. Jeg ville ønske, der var flere, der kendte til NF1, da det 
er de færreste som forstår, hvorfor der er ting jeg ikke kan, eller hvorfor jeg bliver hurtigere træt.

Mikkeline
Mikkeline er prinsessen i børneflokken med 3 ældre prinser som storebrødre. Allerede da hun blev 
født følte jeg, at noget var anderledes end ved mine andre børn. Hun sov konstant, spiste ikke, og 
havde en stor brun plet på indersiden af det ene lår, som blev mere og mere tydelig. I de første 
måneder var vi ind og ud af hospitalet af forskellige årsager, og en dag var vi heldige at møde 
en overlæge med kendskab til NF1. Han henviste Mikkeline til Center for Sjældne Sygdomme pba. 
mistanke om NF1. Da Mikkeline var knap 1 år gammel fik jeg endelig bekræftet diagnosen ved en 
gentest. Jeg var meget rystet, og det var en hel ny verden, som jeg nu skulle navigere rundt i.  
Mikkeline er i dag 12 år gammel og vores rejse med NF1 har ofte været hård og udfordrende  
– især for Mikkeline som gennem tiden har haft problemer med forstoppelse, hørelse, motorik, 
sprog, søvnforstyrrelser, indlæring, hjernetumor og et plexiformt neurofibrom langs rygraden med 
rygsmerter til følge. På trods af dette er Mikkeline altid glad, hvilket jeg beundrer hende utroligt 
meget for. Det lyder alt sammen meget voldsomt, og det er det selvfølgelig også til tider, men  
Mikkelines gode humør og gåpåmod smitter utroligt meget af og giver mig styrke til at kæmpe 
videre.



Denne bog er skrevet af forældre til forældre 
baseret på vores egne erfaringer. Informationen 
er efterfølgende blevet godkendt af nogle af 
de læger, som har særlig viden om NF1, og 
som jævnligt ser børnene. NF1 symptomer 
varierer i høj grad og nogle manifestationer er 
meget sjældne. Vi har ikke haft mulighed for 
at beskrive dem alle, og vi kan heller fortælle, 
hvordan NF1 vil påvirke det enkelte barn.
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