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CAFE CON FAMILIAS NCBRS




NUESTRO OBJETIVO COMO ASOCIACION

Asociacion no profesionalizada creada por y para las familias

Estar al l[ado de las familias desde el diagndstico y durante todo
el camino.

Crear comunidad
Fomentar el apoyo entre familias y la colaboracidn con
profesionales y organizaciones.

Dar visibilidad
Trabajar para que el sindrome sea mas conocido y mejorar
diagnodstico y atencion.
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IMPORTANCIA DE RELLENAR
FORMULARIOS

e Esimportante tener un registro de pacientes
actualizado. Sin datos no hay investigacion

e Osanimamos a que todos rellenéis los
formularios de la Fundacion, los tenemos

e Esimportante crear una comunidad global

e Paola Nicolaides y Stephanie Efthymiou estan
en contacto con nosotros y nos piden ayuda
para proyectos y posibles estudios

e Presentaciones de ambas colgada en nuestra traducidos al espanol si es necesario

web:
Presentacion Paola Nicolaides

Presentacion Stephanie Efthymiou %



https://nicolaidesbaraitser.es/wp-content/uploads/2026/02/NCBRS-PresentationPNS-Paola.pdf
https://nicolaidesbaraitser.es/wp-content/uploads/2026/02/NCBRS-Spain_Presentation-Stepahnie.pdf
https://nicolaidesbaraitser.es/wp-content/uploads/2026/02/NCBRS-Spain_Presentation-Stepahnie.pdf

ATENCION MEDICA DE NUESTROS PEQUENOS

Neurologia

Traumatologia y rehabilitacion

Cardiologia

Nefrologia

Oftalmologia

TERAPIAS
@ e Logopedia

e Fisioterapia
e Terapia ocupacional




MUCHAS GRACIAS POR PARTICIPAR

LAS FAMILIAS SOMOS CLAVES
LA COMUNIDAD IMPORTA

Y SOBRE TODO JUNTOS AVANZAMOS MAS
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* Hemos avanzado mucho, y aun queda camino por recorrer,
pero estamos convencidos de que juntos somos mas fuertes.
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