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Ik ben Chanel en ik ben 24 jaar. Toen ik 13 was
kreeg ik de diagnose neurofibromatose type 1.
We kwamen erachter dat ik NF had toen er een
grote bult (wat een plexiforme neurofibroom
bleek) in mijn bovenarm begon te groeien.
Inmiddels ben ik 8 keer geopereerd aan
verschillende (plexiforme) neurofibromen. Op
de basisschool heb ik veel motorische
trainingen gehad. [k was namelijk erg
‘'onhandig”. Nu weten we dat dat ook bij NF
hoort.

Ik werk in de kinderopvang, maar door de
hoofdpijn en vermoeidheid werk ik sinds kort
niet meer fulltime. Dat lukte helaas niet meer.

Naast de neurofibromen, hoofdpijn en
vermoeidheid heb ik tot nu toe een vrij milde
vorm. Ik sta positief in het leven! Maar NF is erg
onvoorspelbaar. Je weet niet hoe het verder

gaat lopen. Daarom zet ik mij graag in om
zoveel mogelijk geld op te halen voor
onderzoek.




