Le comité de Neurofibromatose
Belgique Asbl vous souhaite une
bonne et heureuse année 2020.
Nous pensons surtout a la santé
mais aussi a l'amour, 'argent et
le bonheur en général.
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2020 -
Grands changements
pour les ASBL

Depuis mai 2019, les asbl tombent sous le Code des sociétés et des
associations. Concrétement, quels sont les grands changements
pour notre asbl ? Le comité s’est réuni en décembre afin de rédiger
les nouveaux statuts conformément aux nouvelles dispositions
légales (que vous pourrez retrouver trés prochainement au
Moniteur Belge). Le nom Association Neurofibromatose Belgique
change en Neurofibromatose Belgique asbl. Les documents, nom
du site, du logo seront petit a petit changés.

Les statuts ont été redéfinis de maniére plus explicite et concrete.
Vous les trouverez ci-joints.

- Sensibiliser le grand public a la maladie, la neurofibromatose, en
vue d'inclure plus facilement dans la société les personnes qui en
sont atteintes.

- Sensibiliser le monde (para)médical 2 la neurofibromatose afin
que ce dernier ait les connaissances de base lorsqu’il se trouve
en contact avec une personne atteinte de cette pathologie.

- Programmer des rencontres avec les personnes concernées par la
maladie afin d’apporter un soutien psychologique et une

assistance morale.
- Engager une collaboration avec d’autres

associations relatives au monde du handicap
et des maladies rares, chroniques et
orphelines en vue d'intégrer les personnes
différentes dans la société actuelle.
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Pour le projet Pairs et repéres, j’ai décidé de réaliser un article sur ma maladie, la neurofibromatose.
Jai plusieurs objectifs : parler de certains médecins négligents, changer le regard qu’on porte
sur les personnes malades et proposer des pistes pour un meilleur accompagnement.

e suis Bah Abdoulaye
Douma. De nationalité
guinéenne, j'ai 18 ans.
Je suis en Belgique depuis
un peu plus de deux ans.
Je suis passionné de football.
Jraime aussi IHistoire, précisément
IHistoire des religions, car j’ai
un nombre incroyable de questions
sur les religions et I'Histoire
est un moyen pour obtenir
des réponses. Depuis tout jeune,

Jje m'interroge par exemple sur
Tenfer et le paradis. Mon arrivée
en Belgique m’a permis d'avoir
un sentiment de liberté et
d'essayer d'obtenir des réponses.
11y a quelque temps,

J'ai quitté I'islam et je me

La Guinée est un pays de [Afrique

de U'Ouest d’une superficie de

245857 knv’, la capitale est Co-

nakry. Le climatdu paysest tempé-

ré, méme si gadépend de chaque

région. Moi, je suis originaire dela
inée, funed

aujourd’hui comme agnostique.
Pendant mes temps libres, j'écoute
des artistes comme Bob Marley,
Tiken Jah Fakoly ou encore Alpha
Blondy. J'adore le reggae !

atos

La neurofibr :
je t'explique...

On m'a diagnostiqué la NF1 en
Belgique en 2017. En Guinée, un
pays qui a un gros retard en méde-
cine, ce n'était pas possible. Depuis
ce diagnostic, jai subi plusieurs
interventions chirurgicales : cing au
total, car j"avais une grosse tumeur
sur ma cuisse gauche et plusieurs
neurofibromes.

Mon quotidien est vraiment diffi-
cile, la maladie est trés handica-
pante. Clest tres difficile de prévoir
des activités a 'avance car de
terribles douleurs peuvent survenir
2 tout moment. Je dois les calmer
avec des anti-douleurs car aucun
traitement nexiste pour l'instant.

Jai connu des difficultés au niveau

scolaire. A mon arrivée en Belgique,

un médecin a estimé que j'étais

capable d'avoir une scolarité nor-

male. Au vu des difficultés lides a la

Jjai do passer de
Tenseignement secondaire général

régions du pays et je vivais dans
un quartier dela capitale.

Lo coccinelle est
I'embléme de la

neus

romatose

Laneurofibromatose dutype1,
appelée aussiNF1, estunemala-
die généti 11 3000

vers l'ensei| mais.

cela n'a pas changé mes difficultés!
11 m'a fallu voir un

naissances. Elle se révéle progres-
sivement par des taches sur la

logue qui les a

peau
é 1

Depuis septembre 2018, je suis dans

une école spécialisée ol mes diffi-
cultés sont prises en compte et j'ai
terminé I'année avec succes.

Médecins négligents :
s’abstenir!

Le suivi de ma maladie a commencé
4 I'hopital Erasme 2 Bruxelles, mais

depuis janvier 2019, je suis suivi 2
I'hopital Saint-Luc. Pour traiter la
NFI, c'est teés difficile, ga néces-
site un grand nombre de médecins.
Les rendez-vous sont trés longs
pour une personne comme moi qui
ressent des douleurs insupportables

quise développent 3 partir de la
gaine des nerfs, pouvant générer
des complications locales en
fonction de leur taille et de leur
localisation. D'autres symptdmes
sont possibles : difficultés d’ap-
prentissage, atteinte des voies
visuelles, lésions osseuses....

Les symptdmes de cette maladie
connue depuis plusieurs siécles
ont été précisés en 1882 par un
médecin allemand, le DrFriedrich
Von Recklinghausen. De ce fait,
la NF1 est également appelée
maladie de Von Recklinghausen.
Anoterqu'il existe aussi la neuro-
fibromatose dutype 2. Cestune
maladie quin'est héréditaire qu'a

50% et on peut avoir la maladie
N

et qui souhaite rapid

avoir des

solutions. Ga semble aussi trés long oo
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quand les contacts avec le corps
médical sont désagréables au vu des
réponses et du suivi inapproprié que
les médecins préconisent.

Je pense que cela est dd A une
méconnaissance de la maladie qu'ils
refusent d'admettre.

médicale pour deux ans.

Je suis le docteur Sarah Diouf, je suis médecin
généraliste en formation dans une maison

Clest une maladie génétique, qui se manifeste par
phusieurs taches café au lait sur la pean, des tumeurs
situées le long des nerfs. Cest une maladie qui se
presente différemment d'une personne & Pantre.

Pairs et repéres

1l est trés difficile de trouver un spé-
cialiste qui maitrise bien la maladie.

Je souhaiterais que les médecins ac-
ceptent de reconnaitre leur mécon-
naissance de la maladie et arrétent
de donner des avis qui ne reflétent
pas la réalité.

Questions a mon medecin,

Ne dévisagez pas
les malades,
soyez responsables !

Je souhaite aussi sensibiliser le
grand public qui ne connait pas la
neurofibromatose aux problémes
des repards désagréables sur les

systéme nerveux,... 1| fant tout le temps etre attentif

pour voir 5'il y a un lien avec cette maladie.

Oui, le plus souvent en médecine, on doit 8tre
capable de dire “Ici, je ne suis pas A I'nise” et
Cest pourquoi en médicine générale, on orie
s personnes vers les spécialistes, on note nos

remarques et on demande leur avis.

Parce que c'est une maladie rare, le plus souvent
on ne rencontre pas de personnes atteintes de cette
maladie dans nos services. C'est une maladie qui se
présente différemment d'ume personne 2 Fantre et

Je proposerais plutdt Ia création d'un pole de
références ol les spécialistes se regroupent et
partagent les informations. Les patients pour-

personnes dont le handicap est

Pairs et repéres

visible, je pense qu'un suivi psy-

visible. Ces regards désagréabl
poussent les personnes malades

4 s'isoler. Ensuite, il faut un long
suivi psychologique pour pouvair
supporter tant la maladie que ces
regards. Je demande au grand
public d"étre plus responsable en
essayant de se mettre i la place des
jpersonnes atteintes.

Mes conseils pour nous
soutenir et nous soigner

TFai plusieurs souhaits. D'abord,
concernant les recherches cliniques,
Jje souhaite qu'il y ait de grandes
avancées et surtout davantage de
communication autour de celles-ci.
En effet, ga peut &tre soulageant
pour nous malades de savoir qu'il y
ades choses qui sont faites.

Je réve aussi de la création d'un
centre juste pour les personnes
atteintes de la neurofibromatose.

Ce serait une solution aux pro-
blemes suivants : dans la plupart des
hépitaux, il y aun monde fou, et le
nombre de médecing qui connaissent
la maladie est trés restreint.

En troisigme lieu, comme il est
trés difficile de trouver des mots

1 doit étre ible pour
chacun d'entre nous.

Mon Iuturdépenq d’une
réponse positive 3 une
demande de régularisation

Ma présence en Belgique est en
partie lide a cette maladie. F'ai
donc introduit ce quon appelle une
“demande 9ter”, c’est une demande
de régularisation de mon séjour en
Belgique pour raison médicale.

Elle a été refusée et je pense que ce
refus émane du médecin de I'Office
des trangers qui ne connait pas
cette maladie. Celui-ci ne m'a ja-
mais rencontré pour un diagnostic!
De plus, parmi les raisons du refus
se trouvaient des choses qui ne sont
pas réelles comme dire que la mu-
tualité existe en Guinée et qu'elle
serait accessible pour tous. La seule
clinique qui m'était recommandée
ne propose que des soins limités et
mest pas connue du grand public
en Guinée, alors quaucun hépital,
parmi les plus connus en Guinée,
métait cité.

Tai un introduit un recours contre ce
refus et & I'heure actuelle, je suis en
attente. Mais si je suis contraint de
retourner en Guinde, je n'aurai plus
accés & un suivi médical adéquat de
ma maladie, inconnue [3-bas.

Si je reste en Belgique, je pourrai
continuer mes études et essayer
de réaliser mon réve de devenir
Jjournaliste.

Un article de
Bah Abdoulaye Douma

COCCINELLES

* <

peut toucher plusieurs organes : Ia peau, les yeux, le

TEMOIGNAGE DE CARLA

raient y faire un bilan anmuel en une journée.

Membre de I'Association Neurofibromatose Belgique - ANB, recueilli par Abdoulaye

Pouvez-vous présenter?

Quelles sont vos difficultés avec la maladie 7

Je mappelle Carla, j'ai 48 ans et je suis la cadette d'une
fratrie de & enfants, 'ai 4 fréres et 1 sceur. Jhabite dans e
Brabant Wallon. Je suis porteuse de la maladie Neurofibro-
matose de type 1

Comment vivez-vous avec la NF1 7

La Neurofibromatose fait partie de moi, | ai appris  vivre
avec depuis I'dge ol J'ai appris que J'étais porteuse de
cette maladie, c'est-3-dire a 'dge de21 ans, méme si favais
entendu ce nom & mes T ans (1877). Elle ne m'a jamais
raiment empéché de faire ce que faime, je le fais  mon
rythme afin d'en tirer le maximum de plaisi.

La fatigue et les douleurs musculaires font partia de mon
quotidien, parfois je manque de concentration.

Quels sont vos soucis avec le suivi médical 7

J'ai parfois 'impression de ne pas étre comprise et de
déranger car il est difficile de mettre des mots sur ce que
jeressensou ce quej'ai pu ressentir. Malgré cela mon suivi

2= passs normalement bisn.

justes pour encourager les malades,
notamment ceux dont la maladie est

Avez-vous une idée du nombre de personnes qui
sont atteintes en Belgique 7

Pour la Belgique on parle de 1 personnes sur 3500, mais il
est difficile de paser une statistiqus stable car toute per-
sonne atteinte dela Neurofibromatose ne rentre pas dans
lem&me moule. Cast-3-dire que deus personnes atteintes
n'auront pas les mémes symptames.

Parlez-nous de I'association...

L née suite d

une jeune
maman qui a un petit gargon gé aujourd hui de 7 ans qui
‘est atteint de la maladie. Le but de lassociation est de
faire connaitre la maladie au grand public mais aussi aux
jeunes étudiants en médecine. Nous essayons au mieux
d'organiser des rencontres entres membres, mais nous
restons disponibles indivi Des évé

50Nt organisés au profit de l'association

Source : Brochure “Aidons les coccinelles & sortir de Fombre™
éditée par I'association Neuro.Cocei

Les prochaines activités sont le 05/10 une Ladies Night
est organisée dans le Brabant Wallon, =n novembre il y
aura la deuxiéme édition du Concert Let The Music Play,
en collaboration avec I'association Solo mais pas seul qui

regroups les familles manoparsntales. La création d'uns
it creation &4

Que recommandez-vous pour mieux
accompagner les malades ?

Pourles personnes externes 3 lamaladie, jerecommande
de s'informer sur la maladie et ne pas hésiter 3 poser des
questions, de consulter internet tout en se préservant, car
il ne faut pas oublier que sur internet on voit souvent les.
cas extrémes. Pour le quotidien, je dirais de faire preuve
de compréhension st de patience.




Membre d’honneur : Janvier 2020

: __ Neuropsychiatre a vocation neurologue,
- Jean-Emile Vanderheyden s'est
particulierement impliqué dans la prise en
charge des maladies neurodégénératives.
Il a créé et dirigé pendant 20 ans une
structure  hospitaliere  multidisciplinaire
pour patients parkinsoniens. Actuellement,
1l se consacre a une pratique privee et a la
fonction de rédacteur en chef de la revue
belge bilingue Neurone/Neuron.

Depuis quelques années, il est le président
d’Actu-A (Association carolorégienne trait
d'union Alzhermer).

Le docteur Vanderheyden a eu l'occasion de nous suivre a Paris en
novembre 2018, lors du congres International contre la
neurofibromatose. Il a participé a de nombreux ateliers et par la suite
a écrit et édité un article relatif a la maladie dans la revue Neurone.
Revue distribuée dans toute la Belgique, aupres de tous les
neurologues et chef de service en neurologie.

7 NEURONE |

4 e 1 b

apixaban
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[l suit Kathleen, trésoriére de Neurofibromatose Belgique asbl, et ce
depuis plusieurs années déja. Nous souhaitons donc le mettre a
I'honneur et le remercier de part son implication envers la maladie et -
envers l'asbl. '
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TILES

Samedi 11 janvier a 14h30 : Présentation des vcoeux du
comité de Neurofibromatose Belgique asbl.

Samedi 29 février : Journée Nationale dédiée aux
maladies rares. Rassemblement de toutes les
associations a Bruxelles (Grand Place) et recouvrement
de I|a Place d'origami réalisés au préalable.
Personne de contact : Jérdme Van Quaethem.

Samedi 14 mars : Concert des 100 ans de musique de
film organisé par Gisele et Claudine (deux amies de
Kathleen Delaunois). Les bénéfices de ce concert seront
intégralement reversés a Neurofibromatose Belgique
asbl. Lieu : Salle « I’ Etincelle » & Maurage. Prix : 25€
Personne de contact : Claudine Desier ( 0478/41.33.72)
Samedi 18 juillet et/ou dimanche 19 juillet :

Rencontres autour d’un verre et visites dans la ville de
Marche-en-Famenne a la découverte des statues
humaines. Personne de contact : Jérdme Van Quaethem.



Faites voyager Gustave tout au long de I'année.

Lors de vos déplacements que cela soit pour des raisons
professionnelles ou récréatives, envoyez une carte signée Gustave au
siege. Elles seront publiées dans les newsletters afin de permettre a
tous les Gustave en manque de voyages de se promener avec vous

au gres de vos voyages.

Pour des raisons personnelles et médicales, il n’y aura pas de
Newsletter en mars mais la prochaine vous sera bien envoyée

le 10 mai 2020.

N’hésitez pas a consulter notre site et page de I'asbl.



N’hésitez pas a nous contacter via :
- Page ANB
. https://www.facebook.com/Association-

Neurofibromatose-Belgique-ANB-1892212331066935/

- Groupe ANB (pour les personnes atteintes de la NF)
https://www.facebook.com/groups/30141456612/

- Page medicale :
https://www.facebook.com/NF1-toute-mon-histoire-

1730889277142532/

- Le gite : http://www.nfbelgique.be
W p:// giq /

Association Neurofibromatose Belgique @, o
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