Mer information hittar du har:

NEUROFIBROMATOS

Agrenska bedriver verksamhet for barn och
ungdomar med funktionshinder, deras familjer
och professionella som méter barn och familjer.
www.agrenska.se

Riksforbundet Sallsynta diagnoser &r en
organisation for manniskor som har séllsynta
diagnoser och sjukdomar/funktionshinder
www.sallsyntadiagnoser.se

Neurofibromatos &r ett samlingsnamn for en

grupp éarftliga sjukdomar som kannetecknas av att
godartade tumorer (neurofibrom) utvecklas utmed

nervvavnad.
Det finns tva valkanda former av
neurofibromatos, NF1 och NF2.

NF1 kan ge symtom pa hud, 6gon, skelett, och
nervsystem. Det finns ocksa stora variationer
mellan olika personer med sjukdomen.

NF1 har ocksa benamnts von Recklinghausens
sjukdom efter den tyske lakare som forst
dokumenterade sjukdomen

Forekomst
ca 1:3 000

NF2 kéannetecknas av dubbelsidiga tumorer pa
balans/horselnerven och kallas dven central
neurofibromatos eller bilateralt
akustikusneurinom. Tumdrerna utvecklas fran
balansnerven.

Forekomst
ca 1:30 000-40 000

NF har manga ansikten

Foto fran vart aterkommande sommarlager

www.nf-forbundet.se



http://www.agrenska.se/
http://www.sallsyntadiagnoser.se/
http://www.nf-forbundet.se/

Neurofibromatos 1

Neurofibromatos 2

NEUROFIBROMATOS

Café au lait-flackar &r oftast det forsta tecknet pa
sjukdom och det vanligaste symtomet

Okad fraknighet, oftast i armhélor och ljumskar
eller andra hudveck ar vanligt.

Neurofibrom bestar av okad tillvéxt av
stddjevavnad runt hudnerven och finns hos nastan
alla som har NF1. Antalet neurofibrom varierar
mycket fran person till person, allt fran nagra fa
till flera hundra.

Plexiforma neurofibrom finns hos en tredjedel av
dem som har NF1. De utgdrs vanligtvis av storre
eller mindre ansvéllningar pa huden, utan tydliga
avgransningar pa den normala huden.

Lisch Noduli (irishamartom) &r ofarliga
pigmentknutor pa ytan av regnbagshinnan och
finns hos de flesta med NF1.

Optikusgliom &r en tillvéxt av godartad
stodjevéavnad runt synnerven.

Det kan finnas en speciell benvavnadsskada som
kan bilda en falsk led (pseudoartros)

Ungefar halften har fatt sjukdomen som
nymutation, det vill sga att den upptacks for
forsta gangen i en familj.

Arftlighetsgéngen ar autosomalt dominant.
Man kan inte vara anlagsbarare utan att sjalv ha
sjukdomen.

Kénnetecknande for neurofibromatos 2 ar
dubbelsidiga (bilaterala) tumorer pa
balans/hérselnerven och sjukdomen kallas aven
central neorofibromatos eller bilateralt
akustikusneurinom.

Tumorerna utvecklas fran balansnerven
(vestibularisnerven) men eftersom balans- och
horselnerven (akustikusnerven) ligger sa tatt
tillsammans kommer symtomen oftast att harréra
fran horselnerven varfor man kallar tumorerna for
akustikusneurinom.

Ett riktigare namn pa sjukdomen &r egentligen
”vestibularisschwannom”. Schwannom éar en
godartad tumor som utgar fran stodjeceller,
Schwannska cellerna, vars normala funktion ar att
bilda en isolerande fettskida (myelin) kring
nervtradarna i nerven.

Neurofibromatos 2 dr ett arftligt tumorsyndrom
och orsakas av forandringar (mutationer) i ett
arvsanlag (gen), NF2 genen.

Sjukdomen &r autosomalt dominant nedarvd,
vilket innebér att det rdcker med att arva ett
sjukdomsanlag for att fa sjukdomen.

De barn som inte fatt det sjukdomsframkallande
anlaget far inte sjukdomen och riskerar inte att
fora den vidare.

Nf-forbundet arbetar pa ideell grund och utgor en
riksomfattande sammanslutning av personer med
diagnosen NF1 och NF2 och deras anhériga.

Vi vill;

- forbéttra levnadsvillkoren for personer med NF1
och NF2.

- framja forskning och utveckling.

- sprida information till medlemmarna och till
ovriga samhaéllet.

Vi ar religiost och partipolitiskt neutrala.

Vi ar medlemmar i Riksférbundet Sallsynta
diagnoser och i NF-Europé

Vi ordnar varje ar familjelager och informations
konferens.

Vill du stodja vart arbete? Bli medlem!

Du som sjalv har ndgon NF-diagnos ar
valkommen som medlem liksom dina narstaende.

Medlemsavgifter:
Huvudmedlem  300kr, har rostratt

Pensionar 200 kr, har rostréatt
Ungdom 100 kr, har rostréatt
Stodmedlem 75 kr, har ej rostréatt



