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Ton corps et la NF1

NF1
~

/NF est l'abréviation de Neurofibromatose. Ce mot est
long et difficile a prononcer «neu-ro-fibro-ma-to-se».
Clest pour cela quon l'appelle NF, qui se prononce
une lettre aprés l'autre. Il y a deux sortes de NF:
laNF1 et la NF2. Ce livret parle de la NF1.

Une personne sur 3000 a la NF1. Imagine une école
avec 100 classes, chacune de 30 éléves: un de tous ces
éléves aura la NF1.

Ou imagine un tonneau rempli de ces cacahuetes cou-
vertes de chocolat et de couleurs différentes: seule une
cacahuéte aura la NF1.

Beaucoup de personnes ne savent pas ce qu'est la NF1.
Ce livret explique tout cela.

. J

Neurofibromatose est un terme composé de deux
mots séparés? «neurofibrome» et «tose». Un neuro-
fibrome est un noeud (tumeur) de fibres nerveuses
et de tissu de soutien. «Tose » signifie que les neuro-
fibromes peuvent se développer et grandir. Ton corps
est composé d'un nombre incalculable de cellules
- mais ces «composants» sont tellement minuscules
que l'on ne peut pas les voir a l'oeil nu. Chaque cellule
contient un code et c'est ce code qui va décider de
quoi tu auras I'air (il décide, par exemple, de la couleur
de tes cheveux et de ta hauteur). Chaque personne a
son code personnel et unique. Tu vois, tu es unique
aussi!

Les codes des patients NF1 sont [égérement endom-
magés: ils ont muté (changé). Ces mutations sont
dans les cellules des patients et on ne peut pas les
enlever. Les médecins ne connaissent pas de médica-
ments qui répare les dommages. C'est pour cela que la
NF1 ne peut étre guérie.

La NF1 ne te fait pas sentir malade comme la grippe ou
une jambe cassée. Mais quand méme, la NF1 peut étre
la cause de certains symptémes. La plupart peuvent
étre traités avec succes. Ton médecin te suivra de prés
et fera des examens régulierement pour voir s'il y a des
changements.

Alors, comment est-ce que la NF1 t-affecte-elle ?

. J

36
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es patients NF1 ont certains symptémes physiques
(des signes a l'extérieur du corps). Ton médecin cher-
chera ces symptomes pour voir si tu as la NF1:il fait un
diagnostic. Pour étre diagnostiqué de NF1 tu dois avoir
deux (ou plus) des symptomes typiques, qui sont:

Six taches café-au-lait ou plus

Le café au lait est brun clair et la couleur des tache
café-au-lait est? Exactement! Brun clair! Les taches
peuvent étre de différentes grandeurs et parfois elles
peuvent méme étre de 6 cm. Elles peuvent étre n'im-
porte ou sur ton corps.

Taches de rousseur aux aisselles et a I'aine

A part les taches café-au-lait, tu peux avoir des groupes
de taches de rousseur aux aisselles et a l'aine. Le méde-
cin qui examine les taches café-au-lait

et les taches de rousseur est le pédiatre (le médecin
seulement pour enfants) ou un dermatologue (un mé-
decin qui connait tout de notre peau).

Les nodules de Lisch

Les nodules de Lisch sont de minuscules taches brunes
dans la partie colorée de ton oeil, que l'on appelle iris.
Le médecin qui examine tes yeux est un ophtalmo-
logue.

Les défauts du squelette et des os

Ton squelette et tes os peuvent avoir des formes diffé-
rentes. Ta téte peut souvent étre plus grande que celle
des autres enfants. Tu es généralement plus petit que
tes camarades d’école.

Ta poitrine peut sembler un peu bosselée et l'orbite de
ton oeil a peut-étre une forme inhabituelle. Parfois un
de tes bras ou une de tes jambes peut étre plus court
que l'autre.

Si tu as une scoliose, ta colonne est tordue. Sur une
radiographie tu peux voir quelle a pris une forme de
S. Le médecin qui contréle ton squelette et tes os est
un orthopédiste.

Il est donc trés possible que tu n'aies que trés peu de
ces symptomes ou que tu en aies plus d’un.

Deux neurofibromes ou plus

Les neurofibromes sont des tumeurs bénignes qui
poussent sur tes nerfs. Les tumeurs sont des bosses, et
bénignes veut dire qu'elles ne grandissent pas tres vite.
Les nerfs sont comme des petits cables électriques
qui partent de ton cerveau et vont dans tout ton
corps. Ton cerveau travaille comme un ordinateur. Il
te permet de penser et de te souvenir. Ton cerveau
envoie et recoit toutes sortes d'informations pour que
tu puisses voir, sentir, entendre et goUter, et aussi pour
bouger et pour que ton coeur batte. Les nerfs vont
méme jusqu’au bout de tes doigts et de tes orteils, et
dans les organes comme ton estomac et tes intestins.
Comme les nerfs sont partout dans ton corps, les
neurofibromes peuvent s’y développer a n‘importe
quel endroit. Une fois par année, I'ophtalmologue va
controler tes yeux. Comme ¢a, il pourra surveiller si un
neurofibrome pousse sur les nerfs optiques (les nerfs
derriére ton oeil).

. J
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e neurofibrome est appelé «gliome du nerf optique».
Si soudainement tu commences a voir moins bien,
tu dois toujours demander a un ophtalmologue de
controdler tes yeux immédiatement.

Les neurofibromes peuvent pousser a l'extérieur (neuro-
fibromes «cutanés») mais aussi a l'intérieur (neuro-
fibromes sous-cutanés) de ton corps. Les médecins ne
peuvent pas prédire a quel endroit ni a quel moment
les neurofribromes vont pousser. Ni s'il vont pousser. Tu
peux en développer des nouveaux et parfois ceux qui

sont déja la peuvent grandir.

Habituellement, les enfants n‘'ont pas encore beaucoup
de neurofibromes. lls peuvent apparaitre a la puberté.
Le nombre total de neurofibromes, leur emplacement
et leur grandeur varient d’'une personne a l'autre.

Dans notre histoire, Dave a un neurofiborome sur
sa main et Michael en a un sur sa jambe. Le péere de
Michael a des neurofibromes sur son visage et ses
cordes vocales. Lorsque les neurofibromes poussent
sur des endroits visibles, certaines personnes pourront
demander quel est ton probleme ou diront quelque
chose a ce sujet. Ca peut te rendre un peu mal a l'aise.
Lorsque les neurofibromes poussent a l'intérieur, ils
sont invisibles mais peuvent étre inconfortables parce
qu'ils peuvent faire mal.

- J

Lorsqu'un neurofibrome commence soudainement
a grandir vite ou si tu sens une douleur soudaine
a lintérieur, tu dois aller chez le médecin pour un
contréle. Habituellement, le médecin qui examine tes
neurofibromes est le pédiatre ou le dermatologue.
Si c'est nécessaire, le médecin peut faire une radio-
graphie spéciale, une IRM, pour regarder les neuro-
fibromes a l'intérieur de ton corps.

Lorsqu’un neurofibrome te dérange, lorsqu'il est dou-
loureux ou vraiment moche, un chirurgien plastique
pourra peut-étre l'enlever.

Souviens-toi: pour étre diagnostiqué de NF1, tu n‘as
pas besoin d'avoir tous les symptémes décrits ici.
Chaque patient NF1 est différent!

J
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a NF1 peut provoquer des problémes invisibles
a lintérieur mais qui peuvent étre quand méme
dérangeants. Quelques-uns sont décrits ci-dessous:

Problémes cogpnitifs
- Tu n‘arrives pas toujours a faire tes additions a
I'école?

- Tu n‘arrives pas toujours a t'exprimer
correctement?

- Tu n‘arrives pas toujours a attraper une balle
quon te lance?

- Tu n‘arrives pas toujours a décider s'il est
dangereux de traverser la rue?

Les problemes cognitifs sont liés a ta facon d'apprendre.
Tu t'en rends compte surtout a I'école, parfois a la mai-
son ou lorsque tu joues avec les amis. Tu peux avoir
des problemes avec les additions et des difficultés a
comprendre les illustrations qui les accompagnent.
D’autres enfants auront des problémes avec la gram-
maire et l'orthographe. Ils ne peuvent non plus bien
lire ou écrire. Il est difficile pour eux de comprendre les
mots. lls peuvent avoir aussi des difficultés a construire
des Legos, faire des dessins ou des puzzles. Est-ce que
ca te rappelle quelque chose?

Si tu as des probléemes pour apprendre ou pour te
souvenir, tu peux obtenir de l'aide pour ten sortir.
Iy plusieurs sortes d'aides et décoles disponibles.

Quelques écoles proposent une aide \
supplémentaire: support pédagogique, quelqu'un
viendra et t'aidera quelques heures par semaine.
Comme ¢a tu n‘auras peut-étre pas a changer d'école.
Et puis il y a des écoles spéciales avec moins d'enfants
et un soutien supplémentaire pour toutes les matiéres.
Tous les enfants dans ces écoles ont des problémes avec
quelques matieres et ont besoin d'aide supplémentaire.
Clest ce que I'on appelle «besoins éducatifs spéciaux».
Il est important de déterminer - avec tes parents, ton
pédiatre et ton école - quel type d'éducation est celle
qui te convient le mieux et qui te rend

heureux.

TDAH
- es-tu facilement distrait?

- perds-tu des choses réguliérement ?
- est-ce-que tu réves beaucoup pendant la journée?

- est-ce que souvent tu n‘arrives pas a finir tes
exercices?

Si clest le cas, tu as de la difficulté a te concentrer.
Beaucoup d'enfants avec NF1 sont comme ¢a. Lorsque
tu es souvent surexcité, si tu ne peux rester assis
tranquillement ou que tu ne peux pas attendre ton tour,
il se peut que tu aies le TDAH.

Les troubles de concentration et de TDAH sont assez
courants chez les patients atteints de NF1.

(& J
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/Un pédiatre, un psychologue ou un psychiatre
peuvent aider. lls peuvent découvrir si tu as le TDAH
pour que tu aies le soutien nécessaire pour surmonter
le comportement TDAH. Et ils peuvent te donner des
comprimés si tu en as besoin.

Les Amis
Tu peux avoir des difficultés a comprendre les autres
enfants.

- Fais-tu la différence entre une plaisanterie et
quelque chose de vraiment sérieux?

- Sais-tu quand tu peux participer a un jeu?

« Comment poses-tu la question?

Il est parfois difficile de poser une question. Lorsque
tu es harcelé, il se peut que tu ne saches pas quoi dire
ou faire. Si tu ne comprends pas bien les autres
enfants, tu peux te sentir triste et seul. Ca fait la méme
chose lorsque les autres enfants ne te comprennent
pas.

Parfois c'est plus amusant de jouer avec des enfants
plus petits.

Il existe toutes sortes de thérapies amusantes pour
les enfants qui ont des problémes a se faire des amis.
IIs vont enseigner a toi, et aux autres enfants comme
toi, comment faire face a des situations difficiles. En
d‘autres mots: ils t'enseigneront des compétences
sociales.

(& J

Autisme
Quelques enfants avec la NF1 affichent les caracté-
ristiques de l'autisme. lls ont toujours des difficultés
a comprendre ce que les autres veulent dire ou ce
qu'ils éprouvent. lls n'aiment pas du tout les surprises.
Lorsque tu es autiste, tu n'aimes pas l'inconnu. Tu veux
savoir a l'avance ce qui va arriver.

Un psychologue ou un psychiatre t'examineront pour
détecter des signes d’autisme pour pouvoir t'aider.

Mouvement

- Est-ce que tu te cognes contre des objets ou tu
tombes plus facilement que tes camarades de
classe?

- Est-ce que tu sais exactement ce que tu veux faire
mais n'y arrives pas?

- Est-ce que tu as l'impression d’étre maladroit?

Les enfants avec la NF1 ne sont pas trés bons en sport.
La gymnastique, les jeux de ballon ou jouer sur un
terrain de jeux est un probléme. La raison est que ton
corps ne bouge pas aussi bien que celui des autres.

Ou alors tu es trés bon en sport mais pas trés bon pour
écrire I'alphabet, tenir un crayon ou découper des
images. Un physiothérapeute ou un ergothérapeute
peuvent t'aider a améliorer ca.

40
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L'hérédité et la NF1
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angage
- Lorsque tu parles, a-t‘on I'impression que tu te
bouches le nez?

« Est-ce que tu dis les mots d'une facon différente
de celle que tu désirais?

« As-tu déja vu un thérapeute du langage?

Un thérapeute du langage t'aide a prononcer les mots
correctement. C'est un probleme pour beaucoup d'en-
fants avec la NF1.

Maux de téte

Beaucoup de patients avec NF1 souffrent de maux
de téte. Les médecins ne savent pas pourquoi. Un
neurologue connait tout sur le cerveau et les maux
de téte. Il peut t'aider. Ton généraliste ou ton pédiatre
aussi. lls te prescriront des médicaments le cas
échéant.

Sommeil et Fatigue

Lorsque tu vas au lit, tu peux prendre longtemps a
t'endormir. C'est comme ¢a pour beaucoup d’enfants
avec la NF1. La raison n'est pas tres claire. Si c'est tres
grave, ton généraliste ou ton pédiatre peuvent te
donner des comprimés pour t'endormir plus facile-
ment.

Lorsque tu es souvent fatigué, ca peut venir du fait que
tu dors mal. Quelques patients avec la NF1 sont tout
le temps fatigués, méme lorsqu'ils ont dormi profon-

Peut-étre as-tu entendu des personnes dire que tu
ressembles a ta maman ou ton papa. Le physique
est quelque chose que tu peux hériter d'eux. Chaque
enfant hérite de certaines caractéristiques de ses pa-
rents. Les caractéristiques peuvent étre l'apparence
mais aussi le comportement. Un peére et une mere
peuvent transmettre chacun une moitié de son code
unique a leur enfant. Si un des parents est atteint de
NF1, I'enfant peut bien en hériter. Les probabilités sont
de 50%, tout comme elles le sont pour que le bébé soit
un garcon ou une fille.

Il arrive parfois que ni le pere ni la mére n‘aient la
NF1, mais leur enfant oui. C'est ce qui s'appelle une
«mutation spontanée». «Spontané» veut dire «sans
aucune raison» et une «mutation» est unchangement.
Le dommage au code est soudainement la, sans
aucune raison.

Le pére de Michael est atteint de NF1 et Michael
aussi, mais pas son frére Matthew. Les parents de
Dave ne l'ont pas, mais Dave I'a. Il a donc eu une
mutation spontanée. Il y a tout autant de garcons
que de filles avec la NF1.

\dément. /
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La vie de famille

(L 2

orsque tu as un frére ou une soeur qui a la NF1, ca fait
du bien d’en parler avec lui ou elle. Tu peux de toute
facon en parler, méme s'ils ne l'ont pas.

« Est-ce que tu parles de la NF1 a la maison?

- Comment réagis-tu aux questions et remarques
quon te fait?

- Quest-ce-que ¢a fait d'avoir la NF17?

- Qu'est-ce-que ton frére, ta soeur ou tes parents
disent de toi aux autres?

« Et toi-méme, que dis-tu aux autres?

- Te fais-tu du souci pour toi-méme de temps en
temps?

Lorsque tu as la NF1, tu as parfois besoin d’un peu plus
d'aide et d‘attention. Par exemple, tu dois aller a
I'hépital ou chez un physiothérapeute plus souvent
que les autres enfants de ton age. Ce n'est pas ta faute,
tu n'as pas a te sentir coupable de cela.

Lorsque ton frére ou ta soeur n'ont pas la NF1, il est
important de leur expliquer ce que cest exacte-
ment. Ils peuvent se sentir coupables que tu l'aies.
Tes parents peuvent t'aider a leur expliquer. Comme
ca ils comprendront mieux pourquoi tu as si sou-
vent des contrdles et pourquoi tu as parfois besoin
de plus d'attention. Il peut te sembler que ta vie de
famille est différente, pas «<normale», mais aprés tout,
qu'est-ce que «normal»?

o J

Si tu trouves difficile de parler a ton frére ou ta soeur,
tu peux en parler a quelqu’un d‘autre. Par exemple, a
tes parents, a quelqu’un a I'école ou a quelqu’un en qui
tu a confiance.

Tes compagnons d'‘école, tes amis ou ta famille peuvent
te poser des questions sur la NF1, ou te demander
comment tu te sens. Tu pourrais leur donner ce petit
livre a lire. Ca pourrait les aider a mieux comprendre

(i

quel est ton probléme.

42
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Toi-méme

Le GER-NF

~

| est vraiment important de te souvenir qu‘avec la
NF1 tu peux avoir une vie tres heureuse et vraiment
longue. Tu peux avoir plein d’amis et devenir expert
sur toutes sortes de sujets.

La clé est de trouver ce que tu aimes faire: est-ce que
tu es bon en chant, ou en théatre, en dessin ou en
natation, ou es-tu un expert en soin des animaux?

43
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Le GER-NF organise chaque année une réunion
de membres pour toute personne atteinte de
fibromatose et leur familles. Elle informe des dernieres
découvertes en matiere de NF1 et partage des
informations intimes et personnelles. Elle organise
des activités amusantes pour les enfants et les
adolescents.

Le GER-NF publie des informations plusieurs fois par
année, sur son site web, contenant des faits et des
découvertes importantes relatives a la NF1.

Tes parents apprécieront sa lecture.

Si tu as des questions supplémentaires, n’hésite pas
atéléphoner a un des membres du GER-NF ou a regar-
der avec tes parents le site web :

www.gerneurofibromatosis.ch
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Notes finales

Ce livret a été commandé par la Société néerlandaise de neurofibromatose
(Neurofibromatose Vereniging Nederland) pour marquer leur trentiéme anniversaire.

Il a été écrit par Marianne de Ranitz-Gobel (1977).

Elle est elle-méme atteinte de NF1 et elle est d'avis qu'il est important de donner

des informations claires et simples sur la NF1 aux enfants avec NF1 et leurs fréres et
sceurs, amis et camarades de classe. Enfant, Marianne a vraiment manqué de telles
informations. Elle a suivi des études en Systeme public de santé a I'Université de
Maastricht, au Pays-Bas. Elle a travaillé en psychiatrie pour enfants et adolescents et
travaille maintenant en tant que scientifique du comportement dans le domaine de
I'assistance sociale pour la jeunesse. Pendant ses loisirs Marianne aime passer du bon
temps avec sa famille et fait du bénévolat. Elle est mariée et a un enfant.

Eveline Mourits (1990) a fait les illustrations en tant que travail pratique pour
I'Académie des Arts de Willem de Kooning ou elle suit des études d’Arts illustrés.

L'Association néerlandaise de neurofibromatose les remercie vivement ainsi que les
pédiatres Rianne Oostenbrink et Jaap Schrander pour leurs contributions.
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