
Neurof ibromatose i s  een autosomaal  
dominante aandoening.  Al le  NF-
pat iënten hebben bi j  ieder k ind 50% 
kans om de aandoening door te ge-
ven.  Er  i s  geen verband tussen de 
ernst  van de aandoening b i j  de ouder 
en de ernst  van de aandoening b i j  
het  k ind.  Bi j  k inderwens i s  het  daar-
om raadzaam z i ch  te in formeren bi j  
een kl in isch  genet isch  centrum. 
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De zel fhulpgroep neurof ibromatose 
Zuid  Nederland zet  z i ch  in  voor men-
sen d ie l i jden aan deze aandoening,  
hun partners,  fami l i e leden of  mensen 
die op een of  andere wi jze met  NF te 
maken hebben of  kr i jgen.  

Hiervoor verzorgt  z i j  enkele malen 
per jaar  een themabi jeenkomst  waar-
bi j  deskundige artsen aanwezig  z i jn .  
Verder wi ssel t  z i j  in format ie en ken-
ni s  u i t  met  de d iverse d i sc ip l ines in 
de gezondheidszorg,  landel i jke pat i -
entenverenig ingen in  b innen en bui -
tenland d ie kunnen helpen meer be-
kendheid te geven aan deze aandoe-
ning.  

Heef t  u  na het  l ezen van deze folder  
nog vragen neem dan contact  op met  
uw huisarts  of  behandelend arts .  
U kunt  natuurl i jk  ook even met  een 
van onze mensen contact  opnemen.  

Adressen 

De zelfhulpgroep neurofibromatose  
Zuid Nederland maakt deel uit van de 

Stichting Marco Zuid Nederland. 
Steun ons werk: 
Rekeningnummer 598512683 ten name van 
Stichting Marco Zuid-Nederland - ABM AMRO 



NF ontwikkel t  z i ch zeer geleidel i jk  
t i jdens het  l even.  De aandoening kan 
veela l  op jonge l eef t i jd worden vast-
gesteld  aan de hand van diagnost i -
sche cr i ter ia .  Tussen de 0 en 20 jaar  
worden de meeste symptomen duide-
l i jk .  Z i j  kunnen gele idel i jk aan meer 
k lachten veroorzaken.  Bi j  veranderin-
gen in  het  hormoonstel sel  nemen 
meestal  ook de symptomen toe bv.  
pubertei t  en  zwangerschap.  
De ernst  van de aandoening i s  vooraf  
nooi t  aan te geven, zel fs  b innen één 
fami l ie  z i en  we een verschi l lend 
beeld  in  de ontwikkel ing van het  
z i ektebeeld .  

De onzekerheid  over de ontwikkel ing 
van de z iekte veroorzaakt  soms grote 
psychische problemen bi j  de pat i ën-
ten en hun fami l ie .  

Enkele van de meest  voorkomende 
problemen bi j  NF1 z i jn:  esthet i sche 
onts ier ingen door neurof ibromen on-
der de huid ,  verstoorde werk ing van 
de organen door inwendige f ibromen,  
jeuk,  hoofdpi jn ,  hoge b loeddruk,  
l eerstoorni ssen,  sco l iose,  tumoren in 
het  centraal  zenuwstel sel ,  mal ign i tei t  
(5-15% kwaadaardige gezwel len) .  
Deze en andere a fwi jk ingen kunnen 
apart  of  in  combinat i e  met  elkaar 
voorkomen.  

*  Café au la i tv lekken,  l i chtbru ine 
verk leuringen van de huid .   
*  Neurof ibromen, goedaardige ge-
zwel l et jes  op of  onder de huid ,  zeer  
varabel  van vorm en omvang,  ver-
spreid  over het  gehele l i chaam. 
* L i sch  nodul i ,  zeer  min ieme, onge-
vaarl i jke knobbel t jes  in  de i r i s  van 
het  oog.  
*  Freckl ing,  sproeten in  de oksel s en 
l iezen of  op p laatsen d ie n iet  gauw 
aan de zon worden blootgesteld .  

NF1 wordt  veroorzaakt  door een  
a fwi jkend gen gelokal i seerd op  
chromosoom 17.  

NF2 wordt  veroorzaakt  door een  
a fwi jkend gen gelokal i seerd op  
chromosoom 22.  

Neurof ibromatose of  NF i s een domi-
nant  er fel i jke aandoening van oa.  
huid  en zenuwvezels .  De meest  voor-
komende vormen z i jn NF1,  z iekte van 
Von Reckl inghausen en NF2, akoes-
t i sch  NF.  

NF1 komt b i j  1:3500 mensen voor.  
NF1-pat i ënten hebben telkens 50% 
kans om de z iekte aan een kind door 
te geven.  Ca.  50% van de pat i ënten 
hebben een spontane mutat i e.  

NF2 i s  veel  zeldzamer dan NF1 en 
komt b i j  1:40.000 mensen voor.  Ook 
NF2 i s  een dominant  er fel i jke aan-
doening;  elke pat i ënt  heef t  ook h ier  
50% kans om de z iekte door te  
geven,  en ook h ier  bestaat  de kans 
op een spontane mutat i e.  

85% van al le  NF-pat i ënten l e idt  aan 
NF1.  

Reeds in  1882 werd door dr .  Fr i edr ich 
Daniël  Von Reckl inghausen,  een Dui ts 
patholoog,  neurof ibromatose  
beschreven.  
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Op di t  moment  i s  er  nog geen behan-
del ing d ie NF kan genezen.  De gevol -
gen ervan kan men wel  ver l i chten 
door de symptomen te behandelen,  
bv.  het  operat i e f  verwi jderen van 
storende tumoren of  ger i chte aanpak 
van leer– en/of  spraakproblemen 
door gespecia l i serde therapie.  
NF vraagt om een mul t id is ip l inai re 
aanpak door verschi l l ende specia l i s-
ten zoal s:  k l in i sch  genet ica ,  k inder-
arts ,  (k inder)neuro loog,  dermato-
loog,  oogarts ,  intern i st ,  orthopeed  
en psycholoog.  


