Le parcours de soins de votre enfant porteur de neurofibromatose de type 1
Guide d’information pour les parents
Votre enfant vient de recevoir un diagnostic de neurofibromatose de type 1 (souvent abrégée « NF1 »). Ce document est là pour vous aider à comprendre comment votre enfant va être suivi et entouré.
	Qu’est-ce que la NF1 ? Il s’agit d’une maladie d’origine génétique qui peut toucher différentes parties du corps, en particulier la peau, les yeux et le système nerveux. Les manifestations varient beaucoup d’une personne à l’autre. C’est précisément pour cette raison qu’un suivi régulier et personnalisé est mis en place — pour veiller sur votre enfant et agir tôt si besoin.



Une équipe à vos côtés
A l’Hôpital Universitaire des Enfants Reine Fabiola, votre enfant est suivi par une équipe de médecins spécialistes, entourés de paramédicaux. Voici les personnes que vous serez amenés à rencontrer :
1. La médecin coordinatrice et neuropédiatre : Dr Anne Monier
1. L’ophtalmologue : Dr Sophie Lhoir
1. Le dermatologue 
1. L’orthopédiste : Dr Michel Bellemans
1. La néphrologue : Dr Pauline Guillaume-Gentil
1. La généticienne : Dr Catheline Vilain
1. L’endocrinologue : Dr Cécile Brachet
1. La psychologue et les neuropsychologues : Mme Clara De Rauw, Mme Ann Van der Heyden, Mr Simon Baijot
1. Le secrétariat : Mme Daniela Wayllace 
1. L’assistante sociale : Mme Géraldine Verdonck

	Pour toute information complémentaire, notre secrétariat est à votre disposition :
1. NF1-STB.Neuropediatrie.Huderf@hubruxelles.be 







Comment le diagnostic se confirme
Lorsqu’une NF1 est suspectée, plusieurs étapes permettent de confirmer le diagnostic :
1. Une consultation de neuropédiatrie, pour un premier examen clinique complet. Cette  première rencontre sera l’occasion de répondre à vos questions et d’inscrire votre enfant à la consultation pluridisciplinaire
1. Une consultation chez le dermatologue
1. Une consultation chez l’ophtalmologue
1. Une prise de sang, afin de confirmer le diagnostic grâce à une analyse génétique, dont les délais de résultats sont d’environ 6 mois
1. Une consultation de génétique une fois les résultats disponibles, pour vous expliquer comment la maladie se transmet et ce que cela signifie pour votre famille.

Le suivi de votre enfant
Le secrétariat organise les rendez-vous, dans la mesure du possible sur une même journée, afin de vous simplifier la vie. Voici les grandes lignes du suivi régulier :
	Qui votre enfant rencontre
	À quelle fréquence
	À partir de quand
	Pourquoi

	Neuropédiatrie
	2 fois par an les 2 premières années, puis 1 fois par an
	Dès le départ
	Le médecin qui coordonne le suivi et veille sur le développement de votre enfant

	Ophtalmologie
	2 fois par an jusqu’à 8 ans, puis 1 fois par an
	Dès le départ
	Surveiller la vue et dépister tôt d’éventuels troubles visuels

	Dermatologie 
	1 fois par an
	Dès le départ
	Suivre l’évolution des signes sur la peau

	Orthopédie
	1 fois par an
	À partir de 6 ans
	Vérifier la bonne croissance des os et du dos

	Néphrologie 
	1 fois tous les 2 ans (avec échographie et test d’urine)
	À partir de 6 ans
	S’assurer du bon fonctionnement des reins

	Selon les besoins
	Au cas par cas
	Quand c’est utile
	Cardiologie, endocrinologie (hormones) ou autre, si nécessaire



Si la santé de votre enfant le nécessite, des rendez-vous intermédiaires peuvent être ajoutés à tout moment. 
Après chaque consultation en équipe, un compte-rendu commun est rédigé pour assurer un suivi cohérent.
Un point d’attention : la vision
Les examens réguliers des yeux ont un objectif précis : repérer tôt d’éventuels troubles de la vision. Ceux-ci peuvent parfois être liés à une petite formation qui se développe sur les voies de la vision (on parle de « gliome des voies optiques »). Si nécessaire, l’examen est complété par une IRM du cerveau. Ce suivi attentif permet justement d’intervenir au bon moment si besoin.
Suivre les apprentissages et le développement
Pour accompagner au mieux le développement et la scolarité de votre enfant, un bilan pluridisciplinaire (motricité, langage, apprentissages, attention …) peut être proposé à des moments clés :
1. Avant l’entrée à l’école maternelle (vers 2-3 ans).
1. Avant l’entrée à l’école primaire (vers 5-6 ans).
1. Avant l’entrée à l’école secondaire, si besoin (vers 11-12 ans).
Les examens d’imagerie (IRM)
Une IRM est réalisée si nécessaire :
1. Au niveau du cerveau si un signe neurologique apparaît ou si l’ophtalmologue détecte une anomalie
1. En cas de neurofibrome plexiforme (une des anomalies de la peau caractéristique de la NF1) augmentant de taille ou occasionnant une douleur ou une gène
1. Au niveau du corps entier une fois à l’adolescence (entre 14 et 18 ans), comme examen de dépistage pour guider le suivi à l’âge adulte.
Et plus tard : le passage vers la médecine pour adultes
Quand votre enfant grandit et devient adolescent, le suivi se poursuit du côté de la médecine pour adultes. Une consultation « de transition » est organisée avec l’équipe de neurologie adulte de l’Hôpital Erasme, en lien avec les spécialistes qui se chargeront du suivi ultérieur de votre enfant (dermatologue, ophtalmologue, et autres selon les besoins). Votre médecin de famille reste également un partenaire de ce suivi.


