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Benvolguts socis i socies,

Em dirigeixo a vosaltres per a comunicar que he decidit
no presentar-me a la reeleccié com a president, decidint
aixi no continuar al capdavant de I'associacié a partir
del proxim exercici que ha d’iniciar-se el proxim 3 juny
de 2023 amb la realitzacié de I'assemblea anual, on
tindrem l'oportunitat de triar i renovar a la junta futura.

Voldria comencar abans de resumir breument aquesta
etapa en la presidénciai en la junta, per donar les gra-
cies a aquelles persones que m’han acompanyat:

1. A Noelia, la meva dona, encara que sigui un text escrit
per mi, podria aplicar-se a la primera persona del plural
tot el que hem viscut junts. Recordo el moment en que
a penes mesos després del diagnostic de Nora amb 3
anysiamb Victor amb poc més d’1 any decidim que ens
haviem de pujar a aquest vaixell de la il-lusid, de I'ener-
giaide la voluntat per a lluitar i ajudar a combatre la
Sindrome de Rett que representa estar en la ACSR.

Has estat al meu costat sempre fins que hem decidit
que era el moment de sortir. MOLTES GRACIES per TOT.
2. Ala meva familia, amics i a tots els que any rere any
us heu involucrat solidariament amb nosaltres per amor
a Norai a I'associacié des del primer minut, sempre dis-
posats a sumar i col-laborar amb el vostre gra de sorra.
3. Ala Junta, als quals han estat companys d’aquest tra-
jecte i han decidit estar al peu del cand al nostre costat
fins i tot en moments molt dificils on era dificil trobar
una mica de llum per a sequir endavant, esment espe-
cial per a mi es mereix Raquel, a la qual considero una
persona clau pel que fa i mobilitza, i que no es veu.

4. A tots vosaltres per tenir la vostra confianca i legiti-
mar-me durant aquesta etapa per a representar amb la
major dignitat possible el molt que representa aquesta
associacid i el rol fonamental que exerceix en aquesta
societat per a barallar i vetllar per la qualitat de vida
dels nostres majors tresors: Les nostres nenes Rett.

Us detallo breument unes pinzellades de les moltes
tasques i accions que s’han anat realitzant entre tots en
aquests ultims anys:

a. Ordenar, actualitzar i documentar el realitzat en
aquest periode.

b. Assequrar la viabilitat econdmica de I'associacid, so-
brevivint fins i tot a una pandemia mundial. Avancar cap
a equilibrar la recaptacié entre el sector public i privat,

sent aquest Gltim ja un 65% del pes d’ingressos totals
anuals, i reduir la dependéncia d’un sector public molt
minvat i amb constants retallades. Apostar per empre-
ses privades i fundacions d’empreses ha estat el que
ens ha permes sortir enfortits d’aquesta etapa.

c. Digitalitzar 'associacié a nivell de contingut i comu-
nicacié amb les tecnologies actuals.

d. Créixer en pressupost, de manera sostenible, per
oferir els mateixos recursos i oportunitats a totes les
nenes que molt al nostre pesar van incorporant-se.
Continuar apostant per la recerca amb la continuitat
del FINRETT creat anys enrere en conjunt amb la AESR.
f. Fomentar i mantenir una relacié adequada amb els
centres de referéncia sanitaris que tracten el SR.

g. Divulgar i visibilitzar la Sindrome de Rett a la socie-
tat (reportatges, xarxes socials, entrevistes).

h. Oferir iniciatives i serveis als associats que permetin
millorar la qualitat de vida de les nenes i les families.

Queden molts camins per recérrer i carpetes en les
qguals m’haqués agradat aprofundir i treballar personal-
ment amb I'ajuda de tots:

1. La transicié a la vida adulta i els centres de dia.

2. Les relacions institucionals amb entitats pdbliques.
3. La coordinacié entre diferents hospitals per si arriba
una oportunitat clinica on provar algun tractament.

4. Major visibilitat i cooperacié amb entitats que bara-
llen per la mateixa causa.

5. Major compromis intern i aportacié per part dels
socis en la involucracié de tasques, operativa diaria o
actes solidaris que exigeixen estar en una associacid.
6. Mandats curts i rotatius de les juntes en temps, per
a assegurar que tots som participis i responsables de
la viabilitat futura d’aquesta associacié pel bé de les
nostres filles. Una responsabilitat més global de tots.

La vida sén cicles i aquests poden durar més o menys
en funcié de la il-lusid, la motivacié o les ganes que un
sent de participar en ells. En aguest moment jo sento
qgue el millor és tancar aquesta etapa en I'associacid.
Desitjant el millor al proxim president triat, a la seva
junta directivai a tot aquell que vulgui sumar-se i aju-
dar als altres en benefici de les nostres filles.

Espero poder acomiadar-me de vosaltres personalment.
Fins aleshores, una abracgada.




ASSEMBLEA ANUAL

Assemblea anual ACSR

Associacio catalana
Sindrome de Rett

El dissabte 3 de juny es va celebrar ’Assem-
blea anual de ’ACSR amb l'objectiu de valorar
el grau de satisfaccié que els socis tenen de
les terapies que s’han desenvolupat durant el
curs, aixi com informar sobre I'oferta terapeu-
tica que ofereix I’Associacié. Les families han
tingut la possibilitat de proposar millores, su-
ggerir canvis i donar les seves opinions sobre
aquestes terapies.

LAssemblea ha abordat temes com I’Aprovacié
de I’acta anterior i la renovacié dels membres
de la Junta. La presentacié de comptes de
2022 ila presentacié del pressupost previst
per a I'any 2023. Han participat 23 socis.

Centre Civic Can Felipa
Placa de Josep Maria Claveria 1-2
08005 Barcelona

608926612

secretaria.rett@gmail.com

QUE ES LA SINDROME DE RETT

La Sindrome de Rett és un trastorn neurolo-
gic infantil de base genética caracteritzat
per una evolucié normal inicial sequida de
la pérdua de I’Gs voluntari de les mans, un
creixement retardat del cervell i del cap, di-
ficultats per a caminar, convulsions i retard
mental.

La sindrome afecta gairebé exclusivament

a nenes i dones. Aix0 es deu al fet que és
principalment causat per una mutacié es-
poradica en el gen MECP2 del cromosoma X.
La funcié d’aquest gen és reqular el funcio-
nament d’altres gens, per la qual cosa juga
un paper fonamental en el desenvolupament
cerebral.

Alteracions en altres gens com el CDLKS i el
FOXG1, també produeixen Sindrome de Rett,
encara que els simptomes i I’'afectacié po-
den ser molt diferents.

Aquesta sindrome es diagnostica observant
signes i simptomes durant el creixement ini-
cial i el desenvolupament del nen i realitzant
avaluacions periodiques del seu estat fisic i
neuroldgic.

Malgrat les dificultats que impliquen els
simptomes, la majoria dels individus que
pateixen de la Sindrome de Rett continuen
vivint bé fins a I'’edat adulta o major.

Es considera una malaltia minoritaria pero
afecta a mes de 3000 nenes i dones dins del
nostre pais i actualment no hi ha una cura
per a aquesta malaltia.

COM AFECTA

L'afectacié d’un gen de gens fa que les or-
dres que envia el cervell no arribin correc-
tament a les diferents parts del cos i aixo0 fa
gue la discapacitat de la qual parlem superi
el 75%. Es una malaltia degenerativa de ma-
nera progressiva.

Entre els diferents simptomes sén: no comu-
nicacié verbal, descoordinacié motriu, retard
cognitiu sever, estereotipias de mans, epi-
Iépsia, etc.



PROJECTES
QUALITAT DE VIDA

Durant el curs 2022-2023 les terapies han
millorat la qualitat de vida a un total de 30
nenes/dones amb la SR i a les seves families.

Estem molt satisfets en afirmar que cada any
se son més les noves families que es poden
beneficiar i donar a les seves filles més recur-
sos per millorar en el seu dia a dia. L'evolucié
d’aquest projecte des del seu inici és molt
positiva.

Des de I’Associacié es continua donant impor-
tancia a la carta de compromis que totes les
families han d’acceptar i signar en comencar
les terapies.
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LECTOESCRIPTURA

S’ha continuat amb el mini projecte de lecto-
escriptura dins de les usuaries d’edat prime-
renca a través d’una serie de contes prescrits
per a anar treballant tant en les sessions com
donant-li continuitat per part de les families.
Es un recurs molt valid per a treballar la comu-

COMUNICACIO AMB LA MIRADA

Aquesta terapia és la més demandada per
les families de les associades, enguany ha
sumat un total de 25 usuaries.

El treball d’eyetracking mitjancant Tobii ha
continuat realitzant-se en el 95% dels casos de
manera presencial i la resta, s’ha secundat via
remota a les families que ja tenen adquirides
unes rutines, aixi com una satisfactoria dina-
mica diaria i només necessiten un suport per a
integrar nou material o canviar Pexistent.

Aquest 2022 el projecte ha comptar amb el
suport de 3 professionals: Maria Traid, Salma
Gonzalez i Maria Mas.

nicacid, aixi com la integracié i aprenentatge
de nou vocabulari o un treball de comprensié
mitjancant la lectura.

Aquest curs les sessions s’han realitzat de
manera presencial en el Centre Civic Can Feli-
pa, majoritariament quinzenalment, i altres de
manera mensual.




TERAPIA AMB GOSSOS

Es el quart any d’aquest projecte a carrec de

Itacan i han participat un total de 8 usuaries.

Les sessions han estat impartides per tera-
peutes: Patricia Sdnchez i Montse Martinez.
Les sessions sén de caracter quinzenal i pre-
sencials. Les dinamiques en les sessions van
enfocades a la millora de la interaccié amb
’animal, a la millora de les estereotipiasien
alguns casos, dinamiques de sortir de passeig
amb P'animal com a guia.

Es una terapia molt enriquidora per a les
usuaries que la gaudeixen amb la companyia
dels gossos, aixi com molt ociosa. S’ha imple-
mentat a través del projecte de comunicacié
I’ds dels pictogrames com a treball a desen-
volupar entre usuaries i terapeutes per ala
millora de les demandes.

MUSICOTERAPIA

L’Associacio Resso és I'encarregada des de
fa diversos anys d’oferir aquesta terapia. De
forma gairebé total, es realitza de manera
presencial. Enguany un total de 15 usuaries
I’han utilitzat.

La periodicitat de les sessions de musicotera-
pia varien. Algunes s’han impartit de manera
setmanal i altres de manera quinzenal. Les
hores destinades a terapia han estat aproxi-
madament 360h. Els terapeutes en el carrec
sén: Ndria Bonet, Carles Geli, Angels Baraut i
Raul Hernandez.

Des de I’Associacié s’ha constatat que a me-
sura que creix el volum d’usuaries i terapies
es cada vegada més importancia interrelacio-
nar-res i implementar la comunicacié AAC en
la resta de terapies.




AJUDES INDIVIDUALS

Aquest any 2022 gracies a les ajudes de do-
nacions de particulars, empreses col-labo-
radores i subvencions, s’han destinat 13.500
€ a les ajudes individuals per a terapies de
foment a I’lautonomia.

Gracies a aquestes ajudes, 27 families en
situacié de vulnerabilitat han pogut dispo-
sar d’un servei de terapia per a la millora de
la qualitat de vida de les afectades, i alhora,
ajudar a les seves families alleujant la so-
brecarrega economica que suposa realitzar
qualsevol tipus de terapia.

Cada ajuda ha estat de fins a 500€ per afec-
tada. Les terapies més demandades han
estat: fisioterapia, hipoterapia i hidroterapia.
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ART ADAPTAT

Després de I'exit aconsequit el 2021, és quan
incloem en el nostre cataleqg de terapies les
sessions d’art adaptat. El 2022 hem volgut
continuar oferint aquestes sessions que s’han
continuat duent a terme des de la Fundacié
Art Pal-liatiu, amb seu a Barcelona. Els seus
terapeutes han liderat els dos tallers que s’han
realitzat aquest 2022.

El primer taller, es va realitzar el 26 de marg¢ a
Can Felipa @cccanfelipa. El centre civic, si-
tuat al districte del Poble Nou. Des de la seva
adreca ens han donat suport al 100% en el
[lancament de la nostra activitat artistica, no
només cedint-nos I'espai, sind comptant tam-
bé amb I’'assessorament i suport de I'equip
d’Arts Visuals a I’hora de plantejar la sessid.

El segon taller, es va dur a terme el 16 de
novembre també al Centre Civic Can Felipa @
cccanfelipa.

L'acollida per part de les nostres families de
les sessions artistiques va ser molt bona. Als
tallers van participar un total de 15 families de
ACSR. Han estat un moment de trobada entre
families i hem aconsequit aglutinar tant a les
socies com als seus familiars i afins: avis, ger-
mans..., ja que aquestes sessions estan obertes
a I’entorn de les nostres socies.




SUPORT PSICOSOCIAL i
ACTIVITATS FAMILIARS

L’Associacié Catalana de la sindrome de Rett
és I’tnica entitat que treballa per a les nenes
i dones amb la sindrome de Rett i les seves
families a Catalunya.

Té 'objectiu de millorar la qualitat de vida de
les afectades i disposar d’un lloc de trobada i
d’ajuda matua per a les families, fins a trobar
un tractament i/o cura de la malaltia.

En aquest sentit ha desenvolupat, també, una

serie d’activitats de suport psicosocial des d’on

generar espais de participacid i de presa de
decisions.

Ho fa des del voluntariat de les families.

XARXA DE VOLUNTARIAT

L’Associaciéo compta amb una xarxa de per-
sones voluntaries a través de la qual ofereix
atencid i ajuda a les families al llarg de I'any,
sobretot en aquelles activitats que realitzem
i per a les quals necessitem un suport de su-
pervisid i cura per a poder realitzar-les.

PLA D’ACOLLIDA

Davant el diagnostic, les families contacten
amb les Associacions que existeixin sobre la
mateixa malaltia que puquin patir els seus
fills. Per aix0, quan una familia s’associa amb
nosaltres, des de ’ACSR els informem sobre
els serveis que podem oferir-los, les activitats
que realitzem, etc. Un d’aquests serveis és el
suport psicologic que se’ls dona als nostres
soci@s. Creiem que és un recurs indispensa-
ble.

Des de fa anys, comptem amb el servei que
ofereix Eduardo Brignani, Psicoleq llicenciat
per la UCA de Buenos Aires i pel Col-legi Ofi-
cial de Psicologia de Catalunya.

La seva ajuda va enfocada des de com afron-
tar un diagnostic, oferir diferents eines per a
conviure en aquesta nova situacié i donar els
suports necessaris a les families en el seu dia
a dia.

Enguany hem posat en marxa una prova pilot
sobre una trobada virtual de benvinguda (mi-
tjancant zoom). Aquesta cita era una sessié
qguiada per ’'Eduardo amb la preséncia de no-
ves families i altres que portessin més temps
en I’Associacid, una manera de fer un primer
contacte d’'una forma més humana, directa i
real.
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https://rett.cat/contactans/
https://rett.cat/contactans/

SINDROME DE RETT
Pautas de comunicacion

GUIES DE COMUNICACIO

Al llarg del 2022 s’ha fet difusi6 d’aquest
recurs tan necessari per a les families amb
filles amb la sindrome de Rett.

Les guidelines sén una guia de Comunicacié
Rett i en aquest cas traduida a I'espanyol.
Aquesta traduccid s’ha fet conjuntament entre
PAESR (Associacié Espanyola de Sindrome de
Rett) i TACSR.

Ha estat creada i financada per la rettsyndro-
me.org i elaborada al llarg de diversos anys per
un grup internacional de treball coordinats pel
Rett Experise Centri Netherlands - GKC.

INICIATIVA SOLIDARIA, FAMILIES

Ens encanten aquestes iniciatives solidaries i
ens encanten les families de les Associacions
qgue les impulsen a favor de la recerca.

En aquesta ocasid, es tractava d’'una experien-
cia musical on els nens/es van poder partici-
par de I'espectacle KIDS WANNA ROCK i del
concert familiar de BLACK ICE, en el festival
benefic Sempre Somniem, organitzat pel di-
rector del programa Born to be bad de
@radiosantboi amb el suport de @ajsantboi en
favor de @finrett.

Gracies familia Rett per tant!
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ESPAI RETT

En el 2022 s’ha donat continuitat a la difusid

de ’Espai Rett amb els objectius principals de:

1. Donar suport i generar vincles entre les per-
sones associades en trobades virtuals.

2. Generar sinergies positives sobre les tema-
tiques ofertes.

3. Tractar diferents temes d’interés en un am-
bient ocids.

Durant tot el curs es van oferir els segients
seminaris web:

Cuidarse para cuidar

ANGELSPONCE.COM

>

Webinar sobre com nosaltres enfoquem les

nostres emocions en aquesta etapa de pan-
déemia. A carrec del nostre psicoleg Eduardo
Brignani.

>

A carrec de Maria Traid. Aquesta webinar és
una introduccié de les Guidelines. La webinar
esta penjada en el nostre canal de Youtube.

>

Webinar sobre com nosaltres enfoquem les

nostres emocions en aquesta etapa de pan-
déemia. A carrec del nostre psicoleg Eduardo
Brignani.

>

A carrec d’Eduardo Brignani. Taller enfocat als
herman@s d’associades Rett.

>

A carrec de Judit Castro, treballadora social
gue col-labora amb la ACSR. Webinar enfocat
aresoldre dubtes sobre tramits com les ajudes
PUA o MEC.
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https://rett.cat/pdfs/guia-comunicacion-rett.pdf
https://rett.cat/wp-content/uploads/2021/05/Webinar-03-Angels-Ponce.pdf
https://rett.cat/wp-content/uploads/2021/05/Webinar-01-Eduardo-Brignani.pdf
https://www.youtube.com/embed/5SQ5dnLGFIA?autoplay=1
https://rett.cat/static/pdfs/webinars/04_Judit-Castro_Accés-a-beques-i-ajudes.pdf
https://rett.cat/pdfs/guia-comunicacion-rett.pdf

CONGRES COMUNICACIO

Vam ser presents en el 1Ir Congrés de Tecno-
logia de suport i Comunicacié Augmentativa,
gue es va organitzar en el WTC de Barcelona
entre el 26-28 de maig.

En el Congrés vam aprendre i compartir co-
neixements sobre I'Us de la tecnologia de
suport i com millorar la qualitat de vida de les
persones amb discapacitat i el seu entorn amb
experts de tot el mén.

RETT RACE

El 18 de setembre va tenir lloc a Sant Boi de
Llobregat la carrera solidaria RettRace que va
comptar amb un total de 773 inscripcions.

La cinquena edicid de la cursa va tornar a tenir
el suport de nombroses empreses i de ’Ajunta-
ment de Sant Boi, aixi com amb I'EM Atletisme
Constanti Miranda, a les instal-lacions del qual
es va desenvolupar 'esdeveniment solidari.

Els beneficis es van destinar un any més a la
investigacid a favor de la sindrome de Rett.

Rett Race

| 8§ DL SEFTIEMBRE 2022
ES1AbiQ MUNicizaL DE ATLETiSMO Constanti MiRaubA
SANT B0l DE LLOBREGAT

b
Colabora: A beneficio de:

@Rett
.I'i

Inscripciones: https:icronocheck.comirettrace’

€) ® RettRace
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https://www.instagram.com/rettrace/?hl=es

TREBALL EN XARXA

L’Associacié Catalana de la Sindrome de Rett
ha signat, en els dltims anys, 10 convenis de
colelaboracié amb centres de dia i residencies
de comarques de les 4 provincies de Cata-
lunya amb col<laboracié de la Generalitat de
Catalunya.

Lobjectiu d’aquests convenis és establir un
protocol als serveis territorials de 'assignacié
d’entrada als centres amb professionals espe-
cialitzats en ’atencid i la cura de les nenes

i dones amb la sindrome de RETT arreu de
Catalunya.

ASSOCIACIO ESCLAT

FUNDACIO NEXE

FUNDACIO LESPIGA

FUNDACIO ATENDIS._

ASSOCIACIO AREMI

CONSORCI SANT GREGORI

AMPANS

ASSOCIACIO APPC

FUNDACIO EL MARESME

FUNDACIO AURIA

DINCAT

>
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http://associacioesclat.com/es/
https://www.associacioaremi.org/
https://fundaciolespiga.com/es/
https://ampans.cat/es/
https://www.fundaciomaresme.cat/
https://nexefundacio.org/
https://www.consorcisg.cat/
https://www.atendis.cat/index.asp
https://www.appctarragona.org/ca/
https://www.auria.org/
https://www.dincat.cat/es
https://rett.cat/l-associacio/serveis/
https://rett.cat/l-associacio/serveis/

PROJECTES D’INCLUSIO

En I'ambit sanitari participem activament amb
I’Hospital Sant Joan de Déu, centre de referén-
cia pediatrica per a la Rett i amb I'Hospital Vall

d’Hebron per a l'edat adulta. Ja tenim els projectes quanyadors de la Il

Convocatoria FINRETT 2022, fons per ala
investigacioé creat per la ACSR amb la Asocia-
cién Espanola:

Lobjectiu és procurar un diagnostic precog i
un millor tractament i cura de la malaltia en
totes les etapes de la vida de la nenes/dona

Rett. 1) Caracteritzacio de I’activitat d’unio a ’'RNA

de la proteina MeCP2 salvatge i mutant per
millorar la terapia de reemplagament génica
per al S. de Rett presentat per la investigadora
Sonia Guil, de I'Institut de recerca contra la
leucemia, Josep Carreras. A qui anira destinat
24.800 €.

A més, I'associacié manté el seu compromis
en sequir impulsant la recerca per trobar una
cura per la malaltia a través del projecte Fin-
Rett.

2) El sistema neuroendocri de Gonadotropina

HOSPITAL SANT JOAN DE DEU (GnRH) com a diana terapéutica per a la S. de
Rett presentat per la Doctora Camen Agus-
tin Pavén de la Universitat de Valencia. A qui
anira destinat 10.200 €.

HOSPITAL VALL D’HEBRON Gracies als esforcos de totes les families per a

'impuls de la investigacié a la S. de Rett.

El mes de marg vam estar a I'esdeveniment de
recerca i suport de la xarxa europea sobre la
Sindrome de Rett de la ma de Paula Bolzani,
per posar-nos al dia sobre les darreres no-
vetats a la Rett. Els paisos amfitrions van ser
Turquia, Hongria, Regne Unit, Paisos Baixos,
Serbia, Croacia i Geodrgia. A 'esdeveniment hi
han participat més de 700 persones.

El Congrés va ser organitzat per Rett Syn-
drome Europe i gracies al patrocini d’Anavex,
Taysha, Neurogene i Neuren.
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https://www.finrett.org/

Associacia catalana

SOBRE RODES

PASSEJADA SOBRE RODES

El dissabte 22 d’octubre va tenir lloc una cita
esportiva solidaria per a visibilitzar la Rett. Va
ser un passeig sobre rodes on #enbicisensee-
dat va oferir a les nenes el servei de bicicleta
adaptada.

Tots els participants, aproximadament uns
25, van poder gaudir d’'un passeig des del
CEM de la Marbella fins a arribar al Forum.

El passeig va acabar amb una fi de festa al
CEM de la Mar Bella. Es van recaptar 304 £€.

CONCERT SOLIDARI

* \QRGANITZA ACSR

r

El dissabte 03 de desembre es va celebrar el
concert solidari amb la Maria Jacobs al Centre
Civic Can Felipa a les 11.00h.

:_.,\-_ 'y _. ““ o ) ’
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Lesdeveniment va comptar amb la participa-

Eng,
ci6 de moltes families i persones de I'entorn de MARIA
I’lassociacid, aixi com amb el suport de les vo-
luntaries i voluntaris de la Fundacié “la Caixa”. Aco Bs

Lobjectiu d’aquesta iniciativa solidaria és sen- DISSABTE 03/12
ihili H . i CENTRE CIVIC CAN FELIPA

5|p|I|tzar a .Ia soc‘lgtat en qene'ral, gmpoderar [ A PARTIR DE LES 11:00

millorar la inclusié de les families i/o persones CONCERT

cuidadores: i garantir les terapies de foment a
’autonomia per a les nenes i dones Rett.

Esnzvmmeunoo%,soﬁnm )
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FUNDACIO MAPFRE

EXPOSICIO UNIM LES NOSTRES FORCES CON-
TRA LES MALALTIES RARES

El 8 d’abril a la seu de la Fundacié MAPFRE de
Barcelona (carrer de la Marina, 16), vam po-
der visitar I'exposicié “Unim les nostres forces
contra les Malalties Rares”. La mostra ha estat
realitzada en col-laboracié amb la Federacié
Espanyola de Malalties Rares (FEDER ), una
associacié que representa a prop de 400 en-
titats que ajuden a unes 97.000 persones que
pateixen alguna malaltia rara.

Gracies a aquesta iniciativa Fundacié Mapfre
ens va donar un total de 3.224,50 €.

N

UNAMOS

NUESTRAS FUERZAS
al

contra los e

nfermedades ranas

Total de sequidors a xarxes socials

XARXES SOCIALS 2821

En Instagram hem arribat als 955 sequidors
amb actualitzacions gairebé diaries de
contingut. En Facebook tenim un total de 1410
sequidors. En Twitter sequim per sobre dels
456 sequidors.

Continuem treballant en el nostre canal de
Youtube i millorat significativament la nos-
tra pagina web www.rett.cat amb un major
percentatge de continqut i actualitzacié dels
continguts.

| per descomptat, també tenim oberta un 55%
FB: 1410

compte en el canal professional de Linkedin
per a trobar sinergies amb diferents profes-
sions i/o entitats.

NEWSLETTER

Pt

Aquest 2022 s’ha editat un butlleti amb el
recull les novetats més rellevants per als nos-
tres associats, també s’ha afeqgit una agenda
gue permet als socis/es estar al corrent dels
esdeveniments que tindran lloc properament.
Aquest butlleti s’envia a la nostra base de da-
des via correu electronic.

Nota del presidente

Diesd In Asoeineidn Cataluna del Sindrome de Rett
satmos conschentes de que conss cobectiva de s

FEBRER 2022 >
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http://www.rett.cat
https://rett.cat/static/newsletter/Newsletter-2022-FEBRER-catala.pdf
https://rett.cat/wp-content/uploads/2021/05/Newsletter-2021-GENER-catala.pdf
https://rett.cat/static/newsletter/Newsletter-2022-FEBRER-catala.pdf
https://rett.cat/contactans/
https://rett.cat/contactans/
https://rett.cat/contactans/
https://rett.cat/static/newsletter/Newsletter-2022-FEBRER-catala.pdf

RECURSOS ECONOMICS

ENTREVISTA A LA COPE

14,33%
Fons propis
El nostre president David Luna, al costat de 9.972,38 €

Paula Bolzani i Maria Traid, van visitar el pro-
grama ‘La Linterna‘ d’Angel Expésito en «La
Cope» per a donar a coneixer la Sindrome de
RETT i la nostra Associacid.

8,18¢
Donacions

44’090/0 puntuals

Subvencions
publiques
30.684,62 €

La directora i presentadora de Dies de Radio,
Mdénica Santacreu, va entrevistar en Radio
Sant Boi a Felipe i a la seva filla Judith, familia
organitzadora de la Rett Race, que cada any se
celebra en aquest municipi del Baix Llobregat.

13%

Estructura
9.733,36 €

63%
Serveis a
‘ families
10%, 46.969,95 €

Sensibilitzacié
T7749,77 €
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https://youtu.be/gAHQm-VkfnY
https://youtu.be/yRg_nKBZQ8o
https://www.radiosantboi.cat/programs/diesderadio

ACSR

o

Associacio catalana
Sindrome de Rett

JUNTA DIRECTIVA

President: David Luna
Vicepresident: Rafael de Oza
Tresorera: Rosa Campos Requena
Secretari: Miguel Angel Molina
Vocals: Noelia Fernandez, Raquel
Gonzalez - Pinto i Paula Bolzani.

VOLUNTARIAT

Son moltes les persones, familiars i
amics de I’Associacié, que ajuden a
tirar endevant els serveis i activitats
que realitzem al llarg de I’any.

Es gracies al seu suport que és possible
la planificacid, la implentacid, 'execu-
cié i 'avaluacid dels projectes.

L’Associacié Catalana de la Sindrome de Rett
neix en el 1994, motivada per un grup de fa-

milies amb filles amb la Sindrome de Rett per
a millorar la qualitat de vidailainclusié de les

dones afectes i de les seves families en totes
les arees d’actuacid i en I'ambit autonomic.

Declarada d’Utilitat Pablica des del 2013.

La formen actualment 192 persones socies,
pares i mares amb filles amb la Sindrome de
Rett.

Els nostres objectius generals sén:

Ajudar i donar suport a les families amb filles
amb Sindrome de Rett.

Agrupar a familiars, professionals, Adminis-
tracid, centres sanitaris i altres associacions
nacionals i internacionals al voltant de la Sin-
drome de Rett.

Informar sobre el coneixement i actualitza-
cions relacionades amb la Sindrome de Rett.

Fomentar projectes innovadors per a un diag-
nostic i tractament adequats.

Donar a coneixer la malaltia i sensibilitzar a la
societat en general.
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COL -LABORADORS

Gracies per ajudar-nos a fer-ho possible

Fundacién

MAPERE € CaixaBank

Ajuntament de

Barcelona

feder

A Generalitat
W de Catalunya

Diputacié
Barcelona

Amb &l suport de

‘m| Generalitat de Catalun
4ll¥ Departament de Treball, Afers Socials
i Families

Obra Social

Fundacién "laCaixa”

Amb correc a l'assignasio dol 0,7 % de IRPF

PROGRAMAIMPULSO

| Convacatoria de Ayudas
a Menores con Enfermedades Raras
Fundacion Mutua Madrilena

/\ Centre Civic
—— Can Felipa

La @rettcatalana ha
participat en I’'nay 2022
de la iniciativa #Planta-
TuProyecto organitzada
per Accié Social de #CA-
BKaccidSocial. Per ser
finalistes hem rebut una
donacié de 5.000 € i hem
obtingut 5.000 € més per
posar en marxa un repte
viral. Necessitavem assolir
100 likes en una publicacié
en xarxes socials sota el
hashtag #PlantaTuProyec-
to i vam superar l'objectiu
sobradament: amb més de
800 visualitzacions i més
de 200 ‘likes’ en només 24
hores.

Moltes gracies a tots els
nostres socis i amics per
la vostra ajuda en la difu-
sié del repte!!
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ARC,

Centre Civic Can Felipa
Plaga de Josep Maria Claveria 1-2
08005 Barcelona

608 92 66 12

secretaria.rett@gmail.com

Associacio catalana

1 Sindrome de Rett

Yy f @ O

www.rett.cat


http://www.rettcat.com
https://www.facebook.com/RettCat/
https://twitter.com/rettcat
https://www.youtube.com/channel/UCnWU3ur9nFy2ifowvgdw2rg
https://www.instagram.com/rettcatalana/
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