
C A F É  C O N  F A M I L I A S  N C B R S
¡Juntos somos más fuertes!

20 de junio del 2026

gracias por compartir este rato entre familias



N U E S T R O  O B J E T I V O  C O M O  A S O C I A C I Ó N

Acompañamiento familiar
Estar al lado de las familias desde el diagnóstico y durante todo
el camino.

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

Dar visibilidad
 Trabajar para que el síndrome sea más conocido y mejorar
diagnóstico y atención.

Asociación no profesionalizada creada por y para las familias



N C B R S  W O R L D W I D E  F O U N D A T I O N

Es importante crear una comunidad global
Paola Nicolaides y Stephanie Efthymiou están
en contacto con nosotros y nos piden ayuda
para proyectos y posibles estudios
Presentaciones de ambas colgada en nuestra
web:

    Presentación Paola Nicolaides
    Presentación Stephanie Efthymiou

Es importante tener un registro de pacientes
actualizado. Sin datos no hay investigación
Os animamos a que todos rellenéis los
formularios de la Fundación, los tenemos
traducidos al español si es necesario

C O N E X I Ó N  F A M I L I A S ,
M É D I C O S  E  I N V E S T I G A D O R E S

I M P O R T A N C I A  D E  R E L L E N A R
F O R M U L A R I O S

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


A T E N C I Ó N  M É D I C A  D E  N U E S T R O S  P E Q U E Ñ O S

Neurología 
Traumatología y rehabilitación
Cardiología
Nefrología
Oftalmología 

E S P E C I A L I D A D E S  M É D I C A S

T E R A P I A S

Logopedia
Fisioterapia
Terapia ocupacional



M U C H A S  G R A C I A S  P O R  P A R T I C I P A R

L A S  F A M I L I A S  S O M O S  C L A V E S

L A  C O M U N I D A D  I M P O R T A

Y  S O B R E  T O D O  J U N T O S  A V A N Z A M O S  M Á S



Hemos avanzado mucho, y aún queda camino por recorrer,
pero estamos convencidos de que juntos somos más fuertes.

Asociación Nicolaides Baraitser
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