	
	 

Ziekte van Von Recklinghausen   wijzig
 

Verantwoordingstekst ziekte van Von Recklinghausen
De informatie over het onderwerp ziekte van Von Recklinghausen is bedoeld als aanvulling op het gesprek met uw arts. Deze algemene informatie kan niet altijd recht doen aan iedere individuele situatie. Hebt u na het lezen van deze informatie nog vragen, dan kunt u die stellen aan uw arts. 
De teksten zijn totstandgekomen in overleg met de Vereniging Ziekte van Von Recklinghausen Nederland.

Beschrijving van de ziekte van Von Recklinghausen
De ziekte van Von Recklinghausen (neurofibromatose type 1) is een erfelijke ziekte waarbij bindweefselgezwellen ontstaan op of rondom zenuwen. De gezwellen zijn goedaardig; de ziekte is dus geen vorm van kanker. 
Er zijn twee types neurofibromatose (NF): type 1 (NF1) en type 2 (NF2). Type 1 komt het meest voor (1:3000). Dit werd vroeger ook wel het perifere type genoemd. Bij type 2, ook wel het centrale type, komen de tumoren vooral in het centrale zenuwstelsel (hersenen en ruggenmerg) voor. Dit type is zeldzamer: 1 op de 40.000 mensen heeft het.

Beschrijving van de ziekte van Von Recklinghausen: verschijnselen
De ziekte van Von Recklinghausen (neurofibromatose type 1) veroorzaakt woekeringen van bindweefsel op of rond de zenuwen. Deze gezwellen (neurofibromen) zijn goedaardig. Ze kunnen op uw huid voorkomen, maar ook aan de zenuwbanen, bloedvaten of in organen. De grootte en de hoeveelheid van de gezwellen verschilt sterk per persoon. Hoewel de neurofibromen langzaam groeien kunnen ze problemen veroorzaken als ze op een lastige plaats zitten. Behalve de gezwellen hebben veel mensen met neurofibromatose 'café-au-lait'-vlekken. Dit zijn lichtbruine verkleuringen van de huid, meestal groter dan ongeveer 1,5 centimeter. De vlekken zijn vaak al vlak na de geboorte te zien. Ze zijn niet gevaarlijk en geven alleen cosmetische problemen. 
Een ander verschijnsel zijn kleine ongevaarlijke knobbeltjes in het regenboogvlies van het oog (Lisch-knobbeltjes). Andere afwijkingen die soms voorkomen bij de ziekte van Von Recklinghausen zijn: oogproblemen, hoge bloeddruk, epilepsie, hyperactiviteit, botafwijkingen en hormonale afwijkingen.

Erfelijkheid bij de ziekte van Von Recklinghausen
De ziekte van Von Recklinghausen (neurofibromatose type 1) is een dominant erfelijke ziekte. Dat wil zeggen dat wanneer een van de ouders neurofibromatose heeft er 50% kans bestaat dat hun kind het ook krijgt.
De ziekte kan ook ontstaan door een 'nieuwe mutatie'. Dit is een verandering in het erfelijk materiaal (de genen) die vanzelf ontstaat bij de ontwikkeling van het embryo. Het kind wordt dan geboren met de ziekte, terwijl beide ouders de ziekte niet hebben. Ook nu is de ziekte dominant erfelijk.
De helft van de mensen met de ziekte van Von Recklinghausen heeft deze ziekte van een van de ouders geërfd; bij de andere helft is sprake van een mutatie.

Patiënten- en belangenorganisaties voor mensen met de ziekte van Von Recklinghausen
De Vereniging Ziekte van Von Recklinghausen Nederland (VZRN) is een patiëntenvereniging voor mensen die direct of indirect met de ziekte van Von Recklinghausen (neurofibromatose type 1) te maken hebben. U kunt bij de vereniging terecht voor informatie, telefonische opvang en lotgenotencontact.

Vereniging Ziekte van Von Recklinghausen Nederland VZRN
Gondel 2737; 8243 CP LELYSTAD
tel. (0320) 22 70 17
Internetadres www.spin.nl/vzrn.htm

De Vereniging Ziekte van Von Recklinghausen Nederland verstrekt informatie over de ziekte van Von Recklinghausen ofwel neurofibromatose en brengt lotgenoten met elkaar in contact. Verder tracht men de kennis bij medici over deze ziekte en wetenschappelijk onderzoek te stimuleren.
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