Programa:

9:30
10:00

10:05

10:35

10:45

11:15
11:50

11:55

12:25

12:35

13:05
13:10

Recepcion y entrega de documentacion.

Bienvenida a cargo de la Sra. Roser Valles i
Navarro (Gabinete del Conseller del
Departament de Salut)

Merce Pineda i Marfa. “El nifio con
neurofibromatosis, evolucion y déficit de
atencion por hiperactividad”

Sonia Lozano Faisano. Presenta el cuento
“Titan y sus aventuras con la
Neurofibromatosis” .

Ana Castro Zubizarreta.
“Neurofibromatosis tipo I. Intervencion
Psicopedagdgica” .

Descanso y café

Entrega de reconocimientos a Lluisa Garcia
Gumiel y a Maria Palacin Lois por haber
iniciado los grupos de ayuda mutua de la
asociacion.

Maria Palacin Lois. “El grupo familiar ante
la enfermedad ”.

Mar Borregan Prats. “¢Qué es el consejo
genético?. (Como nos ayuda a decidir?”.

Mercedes Pastor Maestro. “Caminos,
puentes y autopistas para acceder a la
satisfaccion de nuestras necesidades ”.

Los protagonistas también hablan.

Mesa redonda abierta al publico con los
ponentes a la que se incorporara la I. Sra.
Gloria Renom i Vallbona, miembro del
Parlament de Catalunya. Modera Lluisa
Garcia Gumiel

El nino con Neurofibromatosis,
Caracteristicas,
Estrategias y Recursos

Sabado 12 de Mayo de 2012

¢Donde?

Auditorio de la Casa del Mar
Calle Albareda 1, Barcelona (08004)
Metro: Paral-lel Linea 2 i Linea 3
Bus: 20, 21, 36, 57, 64,91, 121, 157

Habra servicio de ludoteca para los pequeiios.

El acto es gratuito. Confirme su asistencia en
http://www.acnefi.org/castella/inscripcio.htm, en
el correo info@acnefi.org o el teléfono 617015491.
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llustraciones de Carolina Jaillier del cuento “Titdn y sus
aventuras con la Neurofibromatosis”.

El nino con
Neurofibromatosis,
Caracteristicas,
Estrategias y Recursos

Associacio Catalana
de les Neurofibromatosis



Este monografico va dirigido especialmente
a padres de nifios con NF, a personas con
NF que estén pensando en tener un hijo, y
a los profesionales o al publico en general
que quiera ampliar sus conocimientos
sobre la enfermedad.

La Neurofibromatosis es una enfermedad
genética, pero con un gran componente de
variabilidad incluso dentro de los miembros
de la misma familia. En la ultima conferencia
conocimos los aspectos mas técnicos de la
génesis de la NF y de su evolucién. En esta
conferencia abordaremos los aspectos que
rodean la vida de wun niflo con
Neurofibromatosis, de su familia, y de los
recursos y estrategias con las que podemos
contar.

En esta nueva conferencia de ACNefi, los
ponentes explicaran la situacién del nifio
con NF1, vy aconsejardn estrategias
concretas en el pequeiio, en su familia y en
su entorno cercano. Los interrogantes que
puedan quedar abiertos, se trataran en la
mesa redonda publica.

Si sois padres de un nifio con NF y lo
considera oportuno, podéis invitar a los
maestros de vuestro hijo a asistir a esta
conferencia.

El acto se grabara en video y se publicara

¢Cudl es la evolucion clinica de un nifio con NF?.
¢Qué consecuencias podemos esperar?.

cQué caracteristicas sociales, psicoldgicas y de
rendimiento escolar comportard a lo largo de su
vida?.

¢Como nos ayuda el consejo genético?.

¢Como los podemos ayudar para compensar los
problemas por déficit de atencion por
hiperactividad y de aislamiento social?.

¢Como debemos intervenir cuando tengamos
problemas de rechazo y de falta de atencion en la
escuela?.

¢Como deben comportarse los padres del nifio
afectado y como se ve afectada su relacion de
pareja?. Y con los hermanos?.

¢De qué recursos podemos disponer para pedir
ayudas o hacer reclamaciones en la escuela y la
administracion?.

Ponentes:

Ana Castro Zubizarreta: Psicopedagoga,
profesora de la Universidad de
Cantabria y colaboradora con |la
Asociacién Cantabria para las
Neurofibromatosis

I. Sra. Gloria Renom i Vallbona: Diputada del
Parlamento de Cataluia

Lluisa Garcia Gumiel: Psicéloga, Jefe del
Programa de Dinamizacién Cultural,
Instituto de Educacién, Ayuntamiento
de Barcelona

Mar Borregan Prats: Master en Asesoramiento
Genético, Doctora en Quimica
Biomédica, Vicepresidenta de Ia
Sociedad Espafola de Asesoramiento
Genético

Maria Palacin Lois: Directora del Master Analisis
y Conduccion de Grupos, Psicologia
Social, Universidad de Barcelona

Mercé Pineda i Marfa: Neuropediatra de la
“Fundacié de I'Hospital de Sant Joan de
Deu” y de la Clinica Teknon de
Barcelona

Mercedes Pastor Maestro: Abogada y directora
de la Fundacién FEDER

Pilar Quer i Sopefia: Presidenta de ACNefi

Roser Valles i Navarro: Gabinete del Conseller
del Departament de Salut

Sonia Lozano Faisano: Autora-Editora del
cuento "Titdn y sus aventuras con la
Neurofibromatosis" y madre de un nifio
con NF



