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ENERO

Entrega del donativo por parte
de la Carrera “La Desértica”

¢

Viator (Almerfa)



FEBRERO

Cumpleafios David y Alvaro (12 afios)




)

FEBRERO

U

Colaboracion con la Asociacion D’Genes

¢

Totana (Murcia)




Dia Mundial de las

28 DE FEBRERO

Chocamos los cinco con nuestras

p sonas especiales *
Nicolaides Baraits J\

FEBRERO

Enfermedades Raras

Realizacion de un video
“Chocamos los cinco con nuestras pERsonas especiales™

pERsonas - -

por nuestra
valentia
diaria



MARZQO

Bienvenida a una hueva familia
de Santa Perpetua de Mogoda (Barcelona
ALEX, 13 afios




MARZQO

Acto FEDER por el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras




MARZQO

Dia del Padre

Realizacion de un video

PRESENTE
AMOROSO
DIVERTIDO
REFUGIO
EJEMPLO




ABRIL
Cumpleafios
Alonso (7), Rafael (15), Esther (16)
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ABRIL

MERCADILLO SOLIDARIO
ﬁ% Nlmmsgglmclﬁ" TSER

DE 9-10H
DE 13,45-14-15H
LUGAR:
ENTRADA
DEL COLEGIO
Boligrafo: 1€
Pulsera: 2€
A } Lanyard: 3€
Todos los beneficios seran destinados a la

asociacién Nicolaides Baraitser
Ny W et e U g e o
enfermedad rara en:
NWW.NICO desbaraitser.es ‘

Alhama de Murcia




BR
EDER presenta el Programa IMPULSO en

la Vil Convocatoria de Ayudas
e Fundacion Mutua Madrilefia

FUNDACION B < Publicaciones
MUTUAMADRILENA

nicolaidesbaraitser

Programa IMPULSO

VIl Convocatoria de Ayudas

Fundacion Mutua Madrilefia 2025 oo . feder 7 rtﬁd paCﬁ 0O
v:Q' v n | de 5 famili

nicolaidesbaraitser <« Queremos agradecer
sinceramente a @fundacionmutua y @feder_ong su
apoyo y compromiso a los pacientes con

prOGRAMAIMPULSO enfe(me.dades raras. .Ur] afio mas, somos una de las
i vl teAure asociaciones beneficiarias del #ProgramalMPULSO,
Personas con Enfermedades Raras que facilitara el acceso a terapias rehabilitadoras o
Fundacion Mutua Madrileria

productos de apoyo a 1.500 personas en toda
Espafia. Gracias a esta iniciativa, 5 de nuestras
familias podran recibir un alivio econémico para
sufragar parte de los gastos de terapias que reciben
sus hijos e hijas. Terapias como fisioterapia,

logopedia, terapia ocupacional y atencién
*Una Enfermedad Rara puede afectar a cualquier persona. 7 de cada 100 DSICOS.0C|a| |ntegra|.
personas conviven con una de ellas. En Esparia existen cerca de 3 millones de iSeguimos avanzando con fuerza y esperanza! |
i Desde FEDER ibuir a mejorar la calidad y esperanza de vida de vv'
los afectados y sus familias”. 5 i s
#enfermedadesraras #terapias #solidaridad

#juntossomosmasfuertes
e



Gelida

ABRIL

Jornadas por la Diversidad
en el instituto de Jan

’ DIVENDRES 11 D’ABRIL
|

JORNADES DE DIVERSITAT

DE L'INSTITUT GELIDA

iFEM PINYA"

AMB LA COL..LABORACIO |
PARTICIPACIO DE:

- junts som més forts

I



BR

Planificacion de e-jornadas

o= Celebracion

dommgo de

ﬁ"aldemes
SNB 1830,

1. Trastornos de conducta: ( 27 de ABrl 2023)
o Manejo de obsesiones, ecolalias v tics sensoriales.
o Estrategias para controlar conductas disruptivas Y estreés.
2. Apoyo para familias: ( Z5 de [Tlayo 2023 )
o Apoyo conductual positivo.
o Cuidado del cuidador.
o Charlas para compartir experiencios V] conseigs.
3. Aspectos médicos a vigilar: (29 de Junio 2025)
o Sistema 6S€0: artrosis, desviaciones.
o Endocrinologia: crecimiento Yy hormonas.
o Conexion con profesionales de salud para atencion integral.
4. Comportamientos en adolescencia: ( Focha a determinar)
o Enfoque en sexualidad y como tratar los bucles de comportamiento.
o Reforzamiento de la autoestima en adolescentes.
5. €ducacién especial: ( Focha a determinar))
o Gran dependencia, comunicacion no verbal y autonomia (alimentacion,
panales).
o Higiene bucal/oral y salud bucal. X
6. Apoyo emocional: ( Focha a determinar)
o Sesiones grupales de psicologia para padres Yy madres.
o Apoyo emocional entre padres y apoyo profesional.
© Apoyo en problemas de conducta y patologias comunes (como escoliosis).
7. Tratamientos médicos y terapias: ( Focna a determinar)
o Preadolescencia y convivencia con hijos con sindrome.
o Terapias, ayudas y becas dispon_ibles. .
8. Frustracién en niAos no verbales: (Focha a determinar)
o Manejo de la frustracion en nifos con dificultades de comunicacion.




MAYO

Cumpleafios
Hugo (13), Julia (9), Maria (19)

.~
"~
4

vz ’ \\ |

\\\\\\
el




MAYO
Dia de la Madre

Realizacion de un video

AD IRABLE
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MAYO

Bienvenida a dos huevas familias

MACARENA, 8 affios  HUGO, 17 afios
de Carboneras (Almerfa) de Sevilla




MAYO

“tNerea jugo el partido de fltbol
que ganamos todos!”™
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Salamanca




JUNIO

Cumpleafios Marcos (8)




JUNIO

Participacion en la Asamblea General
de Socios de FEDER

Ing eso de nuevos socios feder

JFEDER suma 27 nuevos socios a ejido asoclativo!

RHIFUGA \_} - fou= -‘ﬁ v -
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GENERAL DE SOCIOS

‘ uegos y pregun’rcs del 1° bloque
e [ 7 -
——— chmones 12 bloque




JUNIO

Constitucion del Comité Organizador del
[V Encuentro familiar y Sorteo solidario

Primera reunion

HELENA iPhone de ANTO...



JUNIO

Celebracion de la segunda e-jornada

para
meédicos




JULIO
Cumpleafios Adrian (14)
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JULIO

Colaboracion ex colegio de Jan
Concurso Fotos solidarias

Donative
de 12%9@




AGOSTO
Cumpleafios Ruth (21) y Angel (10)
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Torremolinos (Malaga)




AGOSTO

Colaboracion con el boxeador
malaguefio Samuel Molina

< Publicaciones
nicolaidesbaraitser

Hugo y Samuel Molina

Se ha enviado una invitacién a C-AMM R fl_l_ll(_)
@ samuel_molina29 para hacerse colaborador,
pero aun no la ha aceptado.

NAVARRDRR TAQUCH]

MOLINA MESSAQUDI

. I

4 2,2 mil - Ver insights

Qs Q12 2 o N

@)D Les gusta a celine_changarnier y mas
personas

nicolaidesbaraitser @: En el ring @

Cada golpe se ve, cada movimiento, cada caida y

cada victoria. 2 AG“ST“ 2025
Pero hay luchas que no se ven. Luchas que se viven

en silencio; dia a dia, desde que amanece. FLAZA DE TOROS DE LA MALAGUETA
El sindrome Nicolaides Baraitser es una de ellas.

Es un gran honor y privilegio contar con la
colaboracién del boxeador malaguefio Samuel Molina,
que se une a nuestra causa para hacer visible lo
invisible.

Muchisimas gracias @samuel_molina29

vee




AGOSTO

Creacion de un video que se proyecto al inicio
del torneo de boxeo en la Plaza de Toros de la
Malagueta dando visibilidad al sindrome NCBRS
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UNA LUCHA INVISIBLE
UNA FUERZA IMPARABLE

Torremolinos (Malaga)



SEPTIEMBRE

Cumpleafios Macarena (9), Alex (14),
Diego (15), Allegra (11), Manuel (10)



OCTUBRE
Cumpleafios Nerea (22), Aitor (14)




OCTUBRE

Lanzamiento de la loteria solidaria
para ganar la [r'aq gqueta de Carlos Alcaraz

o

SORTE‘O‘SQ | DA

ASOCIACION NCBﬁS




OCTUBRE

Encuentro Fundacion NCBRS
Ponencias muy interesantes
Importancia de rellenar el registro NCBRS

: |
CORDS Registry Data - Communication Ab | -

Ability to Read or Write* Communication Me™ "‘ .
mYes mNo Gestures (e.g. pointing) m SoundsFum
90 84.7 m Spoken words m PECS caras/board
80 76.6 m Unable to communicate = Blank
70 8%
£ 60 :
£ 50 % -
Q
g 40
o
30 252 .
9 20 17.1 ’
- Il B
0 %
01“ Ability to Read  Ability to Write

*19% left this question blank




