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FAMILI!

Asociacion
Nicolaides
Baraitser

22/23 NoviembreWls)
9 Totana, Murcia

)
-
=
O
d
72
o
=
Q
=
o
=
72
o
=
9
Q
S
72
O
S
=

www.nicolaidesbaraitser.es
Siguenos en las redes sociales
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https://www.instagram.com/nicolaidesbaraitser/?igsh=YXRtYWFqNTh3MWYy
https://www.facebook.com/profile.php?id=61554012899009
https://www.youtube.com/@asociacionnicolaidesbaraitser
https://nicolaidesbaraitser.es/
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Colabora

Nacida del esfuerzo y la union de
las familias. Aunque los casos
diagnosticados son muy pocos.
En nuestro pais contamos con tan
solo y
todos formamos

, unida por el deseo de
mantener un contacto continuo y
de apoyarnos mutuamente en
beneficio de todos.

El es una
enfermedad rara de origen
genético  causada  por una
alteracion en el gen . Su
conocimiento y estudio son claves
para mejorar el diagnostico, la
atencion y la esperanza de
quienes lo viven.

Este familiar nos
permite conocernos mejor,

y seguir
mejorando la de

nuestros  hijos, ademas de
impulsar el estudio vy la
comprension de este sindrome,
aun tan poco conocido.

Colabora con nosotros y ayudanos
a mejorar el futuro de las personas
con el Sindrome Nicolaides
Baraitser.

10:30 - 11:00

Bienvenida al presidente de la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER).

Conexion telematica con aquellas familias no desplazadas.

11:00 - 11:30
Intervencion de Helena Cruz presidenta de la Asociacion NCBRS.
Agradecimientos y presentacion del programa del encuentro.

11 30 - 12:30 Intervienen:
, heurologa pediatrica.
Descrlblo por primera vez junto con Michael Baraitser, el sindrome
que hoy lleva sus nombres (NCBRS)..
, bibloga y neurogenetista.
Impulsa la investigacion y apoyo a familias con NCBRS.
Turno de preguntas

12:30 - 13:30 Interviene:
, presidente de FEDER
Su implicacion y trabajo han supuesto un gran impulso al
movimiento asociativo de FEDER, al cual pertenecemos.
Turno de preguntas

13:30 - 14:00 Cierre de la jornada de padres

11:00 - 14:00 Convivencia infantil (en paralelo)

Nuestros pequenos disfrutaran de una divertida jornada con
talleres y actividades, coordinadas por monitores especializados.
14:00 - 15:30 Comida familiar

16:00 - 17:00

Sorteo de una raqueta Babolat firmada por

Intervencion de José Luis Capitan “Enamorados dELA vida”
Despedida al Presidente de FEDER.

17:00 - 20:00 Tarde de convivencia y encuentro familiar

20:30 - 21:30 Cena familiar % R
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10:30- 13:00 Manana de encuentro familiar

13:00 - 14:30 Comida familiar, despedida y cierre del encuentro



