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CONGRES

L'objet de la Joint Global Neurofibromatosis Conference 2018 débordait largement

la clinique des différents types de neurofibromatose pour rendre compte largement
de travaux concernant la prolifération cellulaire et la tumorigenése. Cet article est
une mise a jour sur les neurofibromatoses, dans I'actualité immédiate au plan
nosologique, clinique et de la recherche fondamentale, trés active dans la mise au
point de nouvelles thérapeutiques. En fin d'article, les associations de patients
concernées seront présentées avec leurs coordonnées.

JOINT GLOBAL NEUROFIBROMATOSIS CONFERENCE, 2-6 NOVEMBER 2018, PARIS
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En effet, le géne NF-1 est concerné non
seulement dans la neurofibromatose de
type 1 (NF-1), mais aussi dans de nom
breux autres cancers. En effet, ce mee-
ting est une interface entre neurologie
et cancérologie, s'attachant aux aspects
génétiques et épigénétiques du contrble
de la prolifération cellulaire et de la

tumorigenése Ainsi, nous avons pu

nous rendre compte de la vivacité de la
recherche dans ces domaines, entre
autres par le nombre de posters (envi
ron 250) exposés. Parmi ceux-ci, outre
la recherche fondamentale, les aspects
cliniques et la prise en charge psycho
sociale n'a pas été oubliée. On pouvait
y lire que la comorbidité psychiatrique
est augmentée surtout chez les NF-1,
'autisme étant souvent sous-diagnosti
qué. Par contre dans la neurofibroma
tose de type 2 (NF-2), on constate beau
coup de perte d'audition voire de surdité
en raison de schwannomes (vestibu

laires) de I'angle ponto-cérébelleux

Mise a jour génétique
et nosologique
Friedrich Daniel Von
Recklinghausen
(1833-1910) est un
pathologiste alle-
mand, contemporain
d'Alois Alzheimer,
formé a Berlin,
devenu professeur
d'université a Wilrzburg puis a Strasbourg,
ou, en 1881, il d
de Von Recklinghausen. Elle fait partie,

tla NF-1, dite maladie

comme la NF-2, du groupe des

phacomatoses liées 3 un dysfonctionne-
ment du tissu ectodermique embryonnaire
qui forme la peau, le systéme nerveux et
I'ceil. Ces 3 éléments y seront atteints a des
degrés divers, mais d'autres organes
peuvent aussi étre atteints, comme les os,
les poumons, le systéme digestif, 'appareil
urinaire, les glandes endocrines, voire

les vaisseaux

Neurofibromatose de type 1

La neurofibromatose de type 1 (NF-1) se
manifeste dés I'enfance, par des taches
«café au lait» sur la peau des zones
découvertes, des lentigines ou taches de
rousseur aux aisselles ou aux plis de

l'aine, et des tumeurs cutanées ou situ

le long des nerfs, appelées neurofibromes
(Figure 1), et éventuellement des tumeurs
malignes de la gaine des nerfs périphé
riques. Il s’y ajoute plus rarement une oli
godendrogenése excessive périventricu
laire, des gliomes optiques, des lésions
(tumeurs) osseuses, scoliose et/ou splé
nomégalie. L'origine est génétique, de
type autosomique dominant — d'ailleurs,
une des maladies génétiques les plus fré
quentes - touchant environ 1 personne

sur 3.500 (prévalence), avec un sex ratio

Figure 1: Les neurofibromes et les
schwannomes sont essentiellement les
tumeurs bénignes du systéme nerveux

périphérique (2).

de 1/1, et ce dans le monde entier. Le

géne responsable est le NF-1, localisé sur
le chromosome 17, suppresseur de
tumeur: il code pour une protéine appe
lée neurofibromine. Ainsi, il régule une
voie de signalisation importante dans le
développement des cellules, en étant un
frein sur la voie appelée Ras/B-Raf/MEK/
ERK (cf. infra). Le déficit de cette pro-
téine, d0 a la mutation, favorise l'appari
tion de tumeurs le plus souvent bénignes
Il s'agit d'un géne de grande taille avec

de nombreuses mutations réparties le

ong du gene, avec cependant une

abse

2 d'évidence de corrélation géno-

type/phénotype, laissant envisager le role
complémentaire d'éventuels genes «faci
litants». Par contre, le syndrome de

Légius, décrit en 2007 par une équipe de

es neurofibromes sont des tumeurs mal

limitées volontiers cutanées. Lorsqu'elles
se développent sur le trajet d'un nerf, elles
ont un aspect fusiforme. Elles sont consti-
tuées de cellules de Schwann, de cellules
périneurales (cellules aplaties de soutien du
périnévre qui enveloppe les fascicules ner-
veux), et de fibroblastes agencés dans un
fond myxoide (riche en protéoglycanes et en

mucopolysaccharides).

es schwannomes ou neurinomes sont

des tumeurs bien limitées, en masse
(globuleuse) excentrée sur le trajet d'un nerf.
Il s"agit d'une prolifération de cellules de
Schwann agencées en faisceaux plus ou
moins compacts. Ces cellules expriment la
protéine S100 en immunohistochimie.




la KU Leuven (1), comporte uniquement
les taches café au lait. L'origine génétique
est différente, liée au géne SPRED1 (une

centaine de mutations connues sur le

chromosome 15)

heodor Schwann (1810-1882) est un

physiologiste et histologiste allemand:
il a contribué & développer la théorie cel-
lulaire, il a découvert |a pepsine et son role
dans la digestion, et enfin il a mis en évi-
dence, dans le systéme nerveux périphé-
rique, les cellules qui porteront son nom.
Ces découvertes sont réalisées durant sa
carriére a I'Université de Berlin (1834-38).
Il deviendra ensuite professeur d'anato-
mie & I'Université Catholique de Louvain
en 1838 et a I'Université de Liége (en
1848), o sa statue est bien en évidence
sur un quai de la Meuse, a I'entrée de
I'Institut de Zoologie.

Neurofibromatose de type 2

La neurofibromatose de type 2 (NF-2) se
caractérise par le développement de
tumeurs bénignes de type schwannome.
La maladie a été décrite en 1822, dans
un journal médico-chirurgical d'Edim
bourg (Ecosse) par JH Wishart. Son
caractere héréditaire est basé le géne
NF-2 (chromosome 22) pouvant étre
I'objet de mutations diverses (par délé
tion, translocation...) et de mosaicisme
La transmission est de type dominant
avec une incidence de 1/25.000 et une
prévalence de 1/100.000. Le géne code
pour la protéine appelée merlin ou
schwannomine, inhibant la croissance de
certaines tumeurs. L'age moyen d'appa-
rition est plus tardif, compris entre 18 et
24 ans. Presque tous les patients déve-
loppent un schwannome vestibulaire
bilatéral. D'autres tumeurs sont parfois
aussi retrouvées, comme des ménin-

glomes, astrocytomes, épendymomes

Dans ce congrés, Garreth Evans (Manchester)
rapporte les travaux d'une commission tra
vaillant depuis de nombreux mois sur une
révision des critéres diagnostiques de la
NF-2 afin d'y inclure toutes les schwanno
matoses (y compris la NF-3 qui disparait
en tant qu'entité), sans nécessité de

recourir a un test génetique

Cellules de Schwann et
neurofibromes

Les cellules de Schwann portent le nom
de celui qui les a mis en évidence par

microscopie. Cellules de type glial

Ce sont des tumeurs & croissance rapide comportant fréquemment des remaniements
nécrotico-hémorragiques, avec un pouvoir marqué d'invasion locorégionale. L'histologie
démontre une prolifération de cellules fusiformes avec alternance de zones compactes et
laches. Les cellules présentent des atypies cytonucléaires et expriment Ia protéine S100 de
maniére hétérogéne. Ce sont généralement des tumeurs de haut grade de malignité. Elles
sont rares, mais se développent dans plus de 50% dans le contexte de NF-1 (2, 3).
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entourant les axones qu'elles gainent de
myeéline, elles n'existent que dans le sys
téme nerveux périphérique, car au
niveau central, ce sont les oligodendro
cytes qui jouent leur rdle avec une dif
férence notable: la cellule de Schwann
esl liée a un seul neurone, alors que les
oligodendrocytes peuvent myéliniser
plusieurs axones. La cellule de Schwann
s'enroule plusieurs fois autour de
I'axone, formant ainsi une gaine, les
couches les plus internes étant princi-
palement composées de la myéline (a
base de membrane cellulaire, alors
qu'en couche externe, appelée neuri-
lemme, se situent cytoplasme et noyau
cellulaire (Figures 2 et 3).

Les caractéristiques des neurofibromes
cutanés, provenant du derme, sont pré-
cisées par Lu Le (Université du Texas)
selon leur origine développementale liée
aux aspects hétérozygotes du geéne
NF-1: ils peuvent ainsi avoir les types
«naissant, plat, sessile, globuleux,
pédonculé». Par contre, le neurofibrome
plexiforme se développant le long des
nerfs est beaucoup plus volumineux et
son origine est liée a des cellules plus
primitives, progénitrices, voire souches
Ces neurinomes apparaissent chez
environ 30 & 50% des patients NF-1,
surtout des enfants, engendrant des
douleurs, des déficits moteurs et défor-
mations parfois trés pénibles comme
celles du visage. La voie de signalisation
intracellulaire appelée Hippo contrdle
I'arrét de croissance des organes quand
ils ont atteint leur nombre final de cel
lules, par une cascade de phosphoryla-
tion réprimant la transcription de génes
favorisant la prolifération (4). Des muta-
tions de génes responsables de cette
répression ont pour effet de produire

des excroissances

Piotr Topilko (Paris) a rapporté les résul-
tats de son équipe de recherche.

D'abord, ils ont mis au point un modeéle
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Figure 2: Neurone avec les cellules de Schwann et leur formation.

a) Etapes de formation d'une gaine de myéline

Figure 3: Neurone avec les cellules de Schwann et leur formation.

murin de type NF-1KO. L'observation
de ces souris démontrait des micro-
neurofibromes cutanés (initialement
composés de cellules de Schwann et de
fibroblastes) évoluant lentement en neuro-
fibromes par recrutement d'autres com-
posants cellulaires (5). Ceci a abouti a
I'identification récente, par une équipe
americaine, de micro-tumeurs indétec-
tables cliniquement dans la peau de
jeunes patients. De plus, ils ont démon-
tré qu'un traumatisme mécanique de la
peau accélére spectaculairement leur
transformation en neurofibromes matures,
et ceci méme a distance du trauma
semblant bien impliquer un facteur dif-
fusible, probablement de type inflamma-
toire, type cytokine. Ainsi, les enfants
porteurs de taches café au lait devraient
8tre prémunis tant que possible des

traumatismes cutanés,

Actualités de la tumorigenése
et des voies métaboliques a
cibler en NF-1

Ainsi, selon Kristjan Jessen (Londres),
sont surtout ciblés des facteurs de trans-
cription ou proto-oncogenes codés par
les génes junB, junD (chromosome 8) et
c-Jun (chromosome 4), ce dernier
codant pour la protéine c-jun. Celle-ci est
importante pour la régénération particu-
lierement des cellules de Schwann, d'ex-

pression cependant limitée par I'age
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(diminution du BDNF) et par le maintien
de la sensibilité de la cible. Cependant,
lorsque c-jun est suractivée («up-régu-
lée»), elle représente un facteur de pro-
gression dont |'activité est nécessaire a
un stade intermédiaire du développe-
ment de tumeur, amenant a une prolifé-
ration aberrante. Les c-jun N-terminal
kinases (JNK) augmente par phospho-
rylation I'activité transcriptionnelle de
c-jun. Les premiers inhibiteurs de JNK
deviennent disponibles pour des études
spécifiques. STAT 3 est un autre facteur
transcriptionnel important en oncoge-
neése, particulierement en angiogeneése.
Les premiéres études d'inhibition avec un
oligonucléotide-leurre sont lancées chez
I'homme (tumeurs de la téte et du cou)

depuis un premier essai en 2012 (6).

Enfin et surtout, la voie de signalisation
intracellulaire, en cascade, appelée Ras/
Raf/MEK/ERK (dite des MAP kinases)
(Figure 4) est initiée par des facteurs de
croissance (comme le BDNF, et donc
sensible a I'épigénétique) et régule I'ex-
pression de nombreux genes impliqués

dans la régulation du cycle cellulaire, la
prolifération, la survie, la migration, I'an-
giogenese et la différenciation cellulaire
(7). Activée de fagon aberrante par des
mutations de génes, comme le NF-1,
elle nécessite alors d'étre régulée par
des inhibiteurs pharmacologiques agis-
sant a différents niveaux. On comprend
ainsi, comme le précise Ophelia
Maertens (Harvard), que le géne
NF-1 a un rble dans d'autres cancers et

la résistance aux traitements ciblés,




Actuellement, ce sont les inhibiteurs de
Raf et de MEK dont le développement

clinique est le plus avanceé.

Ainsi, le selumetinib, inhibiteur oral sélec-
tif de MEK 1 et 2, vient d'tre étudié en
phase | chez des enfants démontrant des
neurofibromes plexiformes (8): les pre-
miers résultats chez 24 enfants (de 3 a
18 ans) traités en moyenne pendant
2 ans et demi, démontrent une réduction
de volume de = 20% dans 71% des cas.
Aucune aggravation significative de
tumeur (= 20%) n'a été observée. Les
effets secondaires sont limités a des rash
acnéiformes et des troubles gastro-intes-
tinaux. De méme, une autre étude de
phase |l avec cette molécule concernera
des patients NF-2 de tous ages: résultats
a attendre en 2021. Les moyens d'éva-
luation doivent encore s'améliorer, pas
sant du scanner, a I'lRM, au Pet-scan,
voire récemment a la Pet-IRM. Au plan
biochimique, des marqueurs sont a
|'étude comme la protéine Hox-B7
- intervenant dans la prolifération et la
différentiation cellulaire — pour le déve-

loppement des neurofibromes cutanés

Robert Coover (Cincinnati) met en exergue
l'intérét des p-arrestines et du récepteur
purinergique P2Y2R pour favoriser des
hautes doses d'ATP qui inhibent la crois-
sance tumorale. Enfin, Christopher
Moertel (Minnesota) rapporte les résultats
de I'étude de phase I-lla concernant le
tramétinib, un inhibiteur sélectif de MEK
1 et 2, chez des enfants NF-1 avec neu-
rofibromes plexiformes. L'étude a porté
sur 26 enfants d'age moyen de 5,5 ans
(1-17) (sex ratio: 1/1), avec une moyenne
de 41 mois de temps depuis le diagnos-
tic. Les résultats ne rapportent aucune
rémission compléte mais 12 rémissions
partielles objectivées d'environ 20%. 35%
ont montré cette rémission dans les
4 mois de traitement. Les effets secon
daires ont comporté paronychie, rash,
céphalées, diarrhée, nausées, pyrexie

Figure 4: Voies de signalisation intracellulaire intervenant pour I'activation de génes dans

le développement et/ou la prolifération cellulaire.
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Traitements en développement
pour les NF-2

La schwannomine ou protéine merlin est
située au niveau de la membrane cellu-
laire, et contribue a inhiber une voie mito-
génique se terminant dans le noyau cellu-
laire. En cas de déficience de cette
protéine, la recherche pharmacologique
apporte actuellement un portfolio de molé-
cules intéressantes pour améliorer cette
pathologie. Selon Scott Plotkin (Harvard)
des études sont en cours avec le lapatinib,
I'évérolimus, le vistusertib, le crizotinib, le
bévacizumab, I'axitinib, le brigatinib dont,
pour ce dernier, un effet de diminution de
volume des méningiomes est reconnu. |l
rappelle que jusqu'a présent aucune de
ces molécules n'est reconnue par la FDA!
Cependant, il insiste sur la nécessité de se
«dépécher» au vu du nombre de consé-

quences de type surdité, méme si la situa-
tion en NF-2 est plus complexe en raison
de tumeurs génétiquement polyclonées
avec effet non négligeable du micro-
environnement. Le traitement sera donc
multidisciplinaire combinant chimiothéra-
pie, action sur le géne, immunothérapie.
nécessitant une gestion des études par
des consortiums capables de gérer un
design d'étude accéléré, car le modele
classique actuel est trop lent pour faire
avancer la recherche!

Pour les tumeurs malignes

des gaines neurales:

shared decisions'

Les neurofibromes développent parfois
(environ 5% des patients) une évolution

maligne faisant partie des STS (soft

tissue sarcoma). Paolo Casali (Milan)




expose les nombreuses molécules
actuellement a I'étude en chimio-
comme en immunothérapie, ciblées tant
que possible vers les antigénes ou
autres particularités des cellules cance-
reuses. Particulierement, les molécules
inhibitrices de kinases (nilotinib, suniti-
nib...), des anticorps monoclonaux
(bévacizumab, pembrolizumab...) et
des inhibiteurs de la voie TOR (évéroli-
mus....) sont cités (3).

La prise en charge se doit d'étre person-
nalisée par des shared decisions: chirur-
gie + radiothérapie + chimiothérapie...
Comme le nombre de cas est limité
(moins de 6/100.000/an), le travail en
réseau international est indispensable
grace a des outils comme les ERNs
(European Reference Networks) et le
« NF-1 somatic mutational landscape in
sporadic human cancers» (9)

Conclusion

Une jeune Américaine d'environ 20 ans
souffrant de NF-1, s'est présentée au
début d'une séance pléniere. Elle a
caractérisé son affection de horrible
disease et a remercié 'ensemble des
congressistes pour le temps passé a
s'informer pour mieux connaitre et
soigner les neurofibromatoses.

Figure 5: A fleur de peau,

par Joél Alessandra.

e 18 mars 2016, Valérie Therasse, Carla

Favero et Kathleen Delaunois ont fait
renaitre |'Association Neurofibromatose Bel-
gique pour la partie francophone du pays, afin
de soutenir et d'épauler les personnes
atteintes de la neurofibromatose. Leurs buts
et objectifs: écouter et soutenir les personnes
atteintes de la maladie et leurs proches; les
orienter vers des centres médicaux et vers des
spécialistes de la maladie; informer des
derniéres évolutions et recherches mondiales;

Et pour les patients néerlandophones

Association Neurofibromatose Belgique

diffuser de 'information vers le monde médical, paramédical, scolaire et vers le grand
public afin que la neurofibromatose soit de plus en plus connue; récolter des fonds; soutenir
la recherche en participant a ses travaux et en la finangant, etc.

«Nous ne sommes pas ici pour recevoir vos “courage” et apitoiements. Mais nous sommes
ici, avec vous, pour vous dire que, quels que soient vos soucis, tracas, combats dans la vie
de tous les jours, il faut garder cette petite lueur d'espoir dans vos yeux, ne pas avoir peur de
verser quelques larmes quand vous en ressentez le besoin, contacter I'un ou 'autre de vos
amis. Et vous dire que la vie est devant vous, qu'il faut la vivre, quoi qu'il arrive, alors autant
la vivre avec le sourire. .. Telle est notre philosophie.»

Association Neurofibromatose Belgique, Avenue des Magnolias 2, 1342 Limelette
Site web: hitp:/mwww.nfbelgique.be - E-mail: info@nfbelgique.be

NF KONTAKT vzw - Slachthuisstraat 73 - 9100 Sint-Niklaas
Tel.; 03/766.13.41 - http://Mwww.nfkontakt.be - E-mail: info@nfkontakt.be
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NEUROS IRROMATOSE SELGIQUE

Dans l'idée de mieux faire connaitre
ces affections, I'association frangaise
«Neurofibromatoses et Recklinghausen»
(https://www.anrfrance.fr) a publié
tout récemment une bande dessinée
mettant aussi en exergue une jeune fille
atteinte de cette maladie (Figure 5) (10).

En Belgique aussi existent des associa-
tions de patients qui s'intéressent et se
dévouent pour aider les personnes
concernées par ces affections

(encadré)

Enfin, pour les collégues et/ou cher-
cheurs intéresses dans ce domaine, les
prochaines Conférences internationales
sur les Neurofibromatoses auront lieu a
San Francisco du 20 au 24 septembre
2019 et a Rotterdam du 10 au 13
septembre 2020....
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ATTENTION : il s’agit ici juste d'un post informd’rif. On parle de
plus en plus du cannabidiol thérapeutique, Il releve gu'il
serait un tres bon antidouleurs. Le cadre |€gal est toutefois

sujet a polémigque. Si vous étes intéressé(e)(s) , nous vous
conseillons d'en parler a votre neurologue avant toute prise
de CBD. Toutefois, il est bon de préciser que le prix est éleve.

Le CBD est plus connu sous |I'appellation du cannabis
medical. Il est I'un des principaux composants de la plante
du cannabis mais sans TCH. Il est aujourd’hui utilisé a des fins
de thérapie médicale pour ses multiples propriétés.

Une des dernieres études sur le cannabidiol a découvert que
ce dernier pouvait influer sur la circulation du sang.

Ses avantages sont multiples : anti-inflammatoire,
anficonvulsif, antioxydant, anxiolytique, anti-tumorale, anti-
epileptique, antipsychotiques, antirhnumatismales et
inductives de réves, etc.

Bien que tous les bienfaits du cannabidiol ne soient pas ¢

7 ° 7 '
encore connus et reconnus, des recherches ont demontre: -
ses propriétés d'un point de vue clinique. A s

NEUROFIBROMATOSE BELGIQUE
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Les experts ont notamment mis en évidence sa
relation avec le systeme immunitaire, confirmant
ainsi la capacité du CBD da s'opposer a la
production de quelques cytokines (IL-8, IL-10, TNF-D,
IFNJ). D’'autres études ont aussi associé le
cannabidiol a un soulagement de la douleur
chronique.

Il existe différents produits certfifies contenant du
CBD sur le marché du cannabis thérapeutique
gouttes a mettre sous la langue (goUt désagreable),
creme ou en carfouches pour cigarettes
électroniques. L'effet du cannabidiol peut étre
ressenti 15 a 30 minutes apres |'absorpftion.

I est important d’'en parler & votre médecin car |l
pourra vous conseiller quant a la quantité de
milligrammes de cannabidiol a ingérer. En fonction
de la concentration de cannabidiol dans I'huile de
CBD, on pourra déterminer la dose a administrer.

Les bienfaits du CBD pour la santé

ERinfo(@E)




QUELQUES DATES... pour nous refrouver, rencontrer

Région du Hainaut :

- Samedi 23 mars a 15h : Rencontre autour d'un verre,
Brasserie « La Binchoise », faubourg Saint Paul, Binche
- Samedi 13 avril a 14h30 : Rencontre autour d'un
verre, Charleroi. Le lieu est a confirmer.

- Lundi 29 avril a 19h : Souper a I'aveugle au « Cul de
Poule », Avenue Wanderpepen 44, 7130 Binche

- Samedi 01 juin & 14h : Rencontre autour d'un verre,
« Au coeur du jardin », Rue Georges Jouret 9D, 7880
Flobecq avec peut-étre possibilité d'un lunch
ensemble sur le temps de midi.

- Lundi 16 septembre a 19h : Souper a I'aveugle au

« Cul de Poule », Avenue Wanderpepen 44, 7130
Binche

- Samedi 23 novembre a 20h :

Souper/conférence a Binche :

« Vivre dans la souffrance psychologique et/ou
physigue. Quelles sont les aides ou alternatives ¢ ».

Région du Brabant Wallon :

Rencontre autour d'un verre.
Lieu et date a planifier

ASSOCIATION
]@lﬂll\i?ﬂﬂ'!m BELGIQUE




Région de Namur : Rencontre autour d'un verre.
Lieu et date a planifier

Région de Bruxelles :

- Samedi 18 mai a 14h30 : Rencontre autour d'un
verre. Lieu a planifier

Région de Liege :

Samedi 30 mars a 10h30 ;: Rencontre autour d'un
verre. Royal Fayenbois Tennis Club, a Jupille, Liege,

o Q‘ g@l, =
\

D’'autres évenements suivront...
lls vous parviendront par mail mais egalement sur
notre site et diverses pages Facebook.

" ASSHF\A’:DV.*
.| ] NEUROFIBROMATOSE BELGIQUE



https://www.facebook.com/Fayenbois/?eid=ARDr4Cp7xBeKhYfJhfn4iBk3B8p-MCEOBQCNjoGSUUr1xjJosHUQDbg0Eh5Zn7fvUpBvsRExw8HFXUig

QUELQUES RETOURS...

Le lundi 14 janvier : I'Asbl a eu I'occasion de
participer a une réunion du Lions Binche durant
laguelle nous avons pu présenter I'asbl  ainsi
que la Neurofibromatose. Nous avons recu un
don pour la réalisation de clip vidéo pour les
réseaux sociaux. Merci a eux !

Le lundi 14 janvier a eu lieu notfre premiere
renconfre  d Marche-en-Famenne, Jérdme,
notre vice-président a eu |'occasion de
rencontrer quelques membres, de répondre a
leurs peurs/questions, ...

Le jeudi 24 janvier : Rencontre avec les éleves de la classe 2P du
collége St Etienne de Court St Etienne afin de leur présenter la
maladie, I'asbl et discuter autour d'un projet de « récolte de
dons ». Un souper spaghetti sera organisé afin de financer la
présence d une psychologue pour 3 réunions. Merci  eux !

Le samedi 2 février a eu lieu journée RabDiOrg
(organisation qui rassemblent toutes les asbl
dédiées aux maladies rares). Assemblée
générale, échanges entre asbl et rencontre
avec Mme la Ministre, Maggy DeBlock.

Déces de Christian G.

Administrateur de la société BBM
(production de feves). A deux reprises,

il avait repondu a notre appel et avait
offert & une de nos membres
collectionneuse des dizaines d’'éditions
spéciales (Caliméro, Mickey, etc..) P
Au revoir I'ami !




28/02/2019 a eu lieu la journée patients
organisée par la Luss au CHU de Liege.
Accueil et échanges tant pour le
monde (para)médical, des personnes
afteintes par cette pathologie.

Le 28 février,

vous avez été Show your ra gﬁ% p
nombreux d b
pOI’TOger ﬂOTre Prenez-vous en photo avec le #rarediseasedaya #anb. .
banniére ozmen |
relative d la v

journée des .- ) 28FEVRIER 2019

rnée des maladies rares. 7
=i

maladies rares, Jou
NOUS VOUS en ‘ — 1\
remercions !

Le 18 Mars 2016, nous nous sommes dit
OUl. OUI pour le pire et le meilleur. OUI
pour se lancer dans une belle aventure
parsemée de tres belles rencontres, de
moments formidables, de moments plus
tristes aussi. OUI pour se lancer dans la
création d'une asbl Association
Neurofiboromatose Belgigue - ANB.

Nous y sommes arrivés. Grdce d nous,
gréce a vous. MERCI.

Rencontre du 25 maps 2079
a 730 Binche, 7#h.

La Bpasseptc Binchoise

W v Ce samedi 23 mars aura lieu a 14h, notre
rencontre membres dans la région du Hainaut
et plus précisément a Binche, Moments
d'échange, de réflexions et de soutien avec
nos quelques membres mais également le
comité essayera de répondre 4 VOS
peurs/questions, ...

contact : is Kathleen (GSM : 0476/99.62.99) ‘| 3


https://www.facebook.com/Association-Neurofibromatose-Belgique-ANB-1892212331066935/?__tn__=K-R&eid=ARAPI2Z93oys97A0z9TButFoGIqoDvI2vfhZAvVrX7U_RAIvOgGvLFOqRmpOfla2668nT0PjJ5URaoUB&fref=mentions&__xts__[0]=68.ARDLCNPamcDCL_7y78pgiw54zq7e7p78I5Tb_aboJt6WJz6Jdmajh7MIWQddYHqFg--phkQS1LlsGNbpAo1TupyBTgZC1JomhQ3oI_FuvvRPoaxjQo95QO6AAPFCI3Ewk2WxqFRNhDj0qhhjnuA5UsSSVaMMannPaUKhRkiqnethSpWovUu_9Q19-ArSwh8x62A5ulrvO94wvjVu
https://www.facebook.com/Association-Neurofibromatose-Belgique-ANB-1892212331066935/?__tn__=K-R&eid=ARAPI2Z93oys97A0z9TButFoGIqoDvI2vfhZAvVrX7U_RAIvOgGvLFOqRmpOfla2668nT0PjJ5URaoUB&fref=mentions&__xts__[0]=68.ARDLCNPamcDCL_7y78pgiw54zq7e7p78I5Tb_aboJt6WJz6Jdmajh7MIWQddYHqFg--phkQS1LlsGNbpAo1TupyBTgZC1JomhQ3oI_FuvvRPoaxjQo95QO6AAPFCI3Ewk2WxqFRNhDj0qhhjnuA5UsSSVaMMannPaUKhRkiqnethSpWovUu_9Q19-ArSwh8x62A5ulrvO94wvjVu
https://www.facebook.com/Association-Neurofibromatose-Belgique-ANB-1892212331066935/?__tn__=K-R&eid=ARAPI2Z93oys97A0z9TButFoGIqoDvI2vfhZAvVrX7U_RAIvOgGvLFOqRmpOfla2668nT0PjJ5URaoUB&fref=mentions&__xts__[0]=68.ARDLCNPamcDCL_7y78pgiw54zq7e7p78I5Tb_aboJt6WJz6Jdmajh7MIWQddYHqFg--phkQS1LlsGNbpAo1TupyBTgZC1JomhQ3oI_FuvvRPoaxjQo95QO6AAPFCI3Ewk2WxqFRNhDj0qhhjnuA5UsSSVaMMannPaUKhRkiqnethSpWovUu_9Q19-ArSwh8x62A5ulrvO94wvjVu
https://www.facebook.com/Association-Neurofibromatose-Belgique-ANB-1892212331066935/?__tn__=K-R&eid=ARAPI2Z93oys97A0z9TButFoGIqoDvI2vfhZAvVrX7U_RAIvOgGvLFOqRmpOfla2668nT0PjJ5URaoUB&fref=mentions&__xts__[0]=68.ARDLCNPamcDCL_7y78pgiw54zq7e7p78I5Tb_aboJt6WJz6Jdmajh7MIWQddYHqFg--phkQS1LlsGNbpAo1TupyBTgZC1JomhQ3oI_FuvvRPoaxjQo95QO6AAPFCI3Ewk2WxqFRNhDj0qhhjnuA5UsSSVaMMannPaUKhRkiqnethSpWovUu_9Q19-ArSwh8x62A5ulrvO94wvjVu
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Association Neurofibromatose Belgique
Avenue des Magnolias,2
1342 Limelette
_ : \ 4
http://www.nfbelgique.be
N°agrément: 654.993.587

Si vous désirez effectuer un don : A ,\ssucmnom\'
BE56.1030.4344.8388 NEUROFIBROMATOSE BELGIQUE
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