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Sammendrag

Neurofibromatose type 1 er en neurokutan tilstand som i prinsippet kan affisere alle
organsystemer i kroppen, men serlig affiserer hud, nervesystem og skjelett. Basert pd en
hyppighet pa 1:4000 finnes det i Norge ca. 1100 pasienter. Frambu har i perioden 1990-93
drevet et smagruppeprosjekt med det mal 4 utvikle en arbeidsmodell for bedret omsorg og
egenomsorg for pasienter, pargrende og lokalt hjelpeapparat. For prevalensanalyser ble 129
pasienter registrert med symptomer og komplikasjoner. Sykdomsbildet viste stor variasjon,
en del fikk ogsd stilt diagnosen under prosjektarbeidet. Vi regnet derfor med 4 kunne ha en
mindre belastet populasjon enn i tidligere og i hovedsak hospitalsbaserte
prevalensundersgkelser. Vi fant imidlertid stort samsvar med tidligere gjennomferte
undersgkelser bade hva angar symptomer og alvorlige sykdomskomplikasjoner. Var
konklusjon er at tverrfaglig tilneerming mellom helsepersonell og leerere er npdvendig for
optimal behandling avsykdommens mange fasetter.
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