
Guide sur la NF à l'intention des parents
Comment aider les enfants présentant des di�cultés d'apprentissage

associées à la neurofibromatose de type 1

Le Guide sur la NF à l’intention des parents peut être téléchargé gratuitement à l’adresse suivante : ctf.org/nfparentguidebookctf.org/nfparentguidebook.

Le Guide sur la NF à l’intention des parents est disponible en anglais, en espagnol et en français.

Le Guide sur la NF à l’intention des parents est le produit d’une subvention de recherche pluriannuelle accordée 

par la CTF au Dr Maria Acosta, du Children’s National Health System. Beth Kaplanek, infirmière agréée, BSN, 

et Karin Walsh, Docteur en psychologie, ont également contribué à la rédaction de ce guide.

Caffie et Nerfy
Caffie et Nerfy sont les mascottes de la Children’s Tumor 
Foundation (CTF) pour la lutte contre la neurofibromatose. 
Ils aident à créer du lien avec les familles afin de vaincre cette 
maladie. Chaque section du Guide sur la NF à l’intention des 
parents se termine par une activité pour les enfants mettant 
en scène Caffie et Nerfy. Les parents peuvent partager ces 
activités avec leur enfant, par exemple une page de coloriage 
pour les plus jeunes, ou des amorces de conversation pour les 
enfants plus âgés et les adolescents.

GUIDE SUR LA NF À 
L’INTENTION DES PARENTS
Comment aider les enfants présentant des difficultés 
d’apprentissage associées à la neurofibromatose de type 1

Unbreakable 
bonds!

Knowledge  
is power!

The NF Parent Guidebook is a home-based, 160-page 
guidebook designed to provide support and education to 
families. This resource will help guide you through your journey 
with NF1 and associated learning, behavioral, or social deficits. 
The NF Parent Guidebook is a place to find ideas, strategies, 
and suggestions that will help you understand and meet the 
needs of your family and child.

Each of the Guidebook’s 13 sections covers an important topic 
related to NF and learning challenges. Topics include: 

• The Impact of Neurofibromatosis on the Family
• Talking With Your Pediatrician
• Executive Function Difficulties in People With 

Neurofibromatosis
• Strengthening Family Relationships
• Social Skills Deficits
• Bridging the Gap Between Home and School
• Educational Rights for Your Child, 
• Resilience , Transition to Adulthood, and Future Success

The NF Parent Guidebook
How to Help Children With Learning Challenges 

Associated With Neurofi bromatosis Type 1

The NF Parent Guidebook is available for download at no charge at ctf.org/resources/nf-parent-guidebook.

You may also purchase a full-color, printed copy for $25 at ctf.org/store. 

The NF Parent Guidebook is the product of a multi-year CTF research grant given to Maria Acosta, MD, of the 

Children’s National Health System. Other contributors to the Guidebook include Beth Kaplanek, RN, BSN, and 

Karin Walsh, PsyD. 

Moxie and Sparx
Moxie and Sparx are CTF’s End NF Mascots, and are helping 
connect with families to end NF. Each section of the NF Parent 
Guidebook ends with an activity for children featuring Moxie 
and Sparx. Parents can share these activities with their child, 
such as a coloring page for younger children, or conversation 
starters for older children and teens.

THE NF PARENT 
GUIDEBOOK
How to Help Children With Learning Challenges 
Associated With Neurofibromatosis Type 1 

Unbreakable 
bonds!

Knowledge  
is power!

Le Guide sur la NF à l’intention des parents est un guide de 
160 pages à usage domestique, conçu comme une source de 
soutien et d’information pour les familles. Cette ressource 
vous guidera tout au long de votre parcours avec la NF1 et les 
déficiences d’apprentissage, comportementales ou sociales 
connexes. Dans le Guide sur la NF à l’intention des parents, 
vous trouverez des idées, des stratégies et des suggestions qui 
vous permettront de comprendre et de répondre aux besoins 
de votre famille et de votre enfant.

Chacune des 13 sections du guide aborde un sujet important 
lié à la NF et aux difficultés d’apprentissage. Les sujets abordés 
sont notamment les suivants :

• L’impact de la neurofibromatose sur la famille
• Discussions avec votre pédiatre
• Difficultés des fonctions exécutives chez les personnes 

atteintes de neurofibromatose
• Renforcement des relations familiales
• Déficiences des compétences sociales chez les enfants 

atteints de NF1
• Former une équipe éducative : comment assurer une 

continuité entre l’école et la maison
• Droits à l’éducation de votre enfant
• Résilience, transition vers la vie d’adulte et succès futur

Des liens  
in�branlables !

Savoir, c «est 
pouvoir !
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