
Chers parents,
       Il n'est pas toujours facile de faire face au regard des autres quand on a une neurofibromatose de
type 1. Répondre aux questions et aux remarques des autres peut être compliqué pour les enfants.
Nous vous proposons un programme d'éducation thérapeutique du patient, appelé « Actions-NF1 » pour
aider vos enfants à mieux communiquer et à vivre plus sereinement avec leur neurofibromatose.

           Ce programme comprend trois rencontres :
Un bilan individuel en ligne : Nous évaluons les besoins de votre enfant.
Un atelier collectif : Il se déroule à l’espace pyramide du centre Léon Bérard. Les enfants participent à
des jeux pour apprendre des « trucs et astuces » dans une ambiance joyeuse, puis les parents ont un
temps d’échange avec les animatrices. C'est aussi l'occasion de rencontrer d'autres familles qui vivent
la même situation.
Une rencontre un an après : Nous faisons un bilan et discutons des points qui pourraient encore être
difficiles pour les enfants.

       Nous vous invitons à une réunion le 20 novembre à 13h en ligne pour vous présenter toute
l'importance de ce programme unique. Le QRcode vous permettant de vous inscrire afin de suivre ce
webinaire.

             Nous sommes convaincus que ces ateliers aideront vos enfants dans leurs relations sociales et
leur donneront plus confiance en eux.

Bien à vous
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