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Rett Race / Suma’t al Rett tinuidad especializada. des asociadas a ella.

Comunicacién rett.cat . . _
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des bdsicas. Por eso, destinamos esfuerzos al familias, las instituciones publicas y privadas,
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COLABORADORES 31 nador con sus 0jos, Yy poco a poco establecer

una comunicacion efectiva.
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ASAMBLEA ANUAL

El sdbado 3 de junio se celebré la Asamblea
anual de la ACSR con el objetivo de valorar el
grado de satisfacciéon que las personas socias
tienen de las terapies que se han desarrolla-
do durante el curso, asi como informar sobre
la oferta terapéutica que ofrece la Asocia-
cién. Las familias han tenido la posibilidad de
proponer mejoras, sugerir cambios y dar sus
opiniones sobre estas terapias.

La Asamblea ha abordado temas como la
Aprobacion del acta anterior y la renovacién
de los miembros de la Junta. La presentacidn
de cuentas de 2022 y la presentacidn del
presupuesto previsto para el ano 2023. Han
participado 27 personas socias.

Entre las necesidades se expuso la amplia-
cién de la visién clinica del sindrome de Rett
para no enfocarla sélo como una enfermedad
del neurodesarrollo infantil, sino que englobe
todas las etapas de la vida, redundando en una
mejor atencién en el paso a la edad adulta.

Asamblea anual ACSR con el apoyo de
los voluntarios de Fundacidén la Caixa

Centro Civico Can Felipa
— ¢ Maria Claveria 1-2
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QUE ES EL SINDROME DE RETT

El Sindrome de Rett es un trastorno neurol6-
gico infantil de base genética caracterizado
por una evolucién normal inicial sequida de

la pérdida del uso voluntario de las manos, un
crecimiento retrasado del cerebro y la cabeza,
dificultades para andar, convulsiones y retra-
so cognitivo.

El sindrome afecta casi exclusivamente a
ninas y mujeres. Esto se debe al hecho que
es principalmente causado por una mutacién
esporddica en el gen MECP2 del cromosoma
X. La funcién de este gen es reqular el funcio-
namiento de otros genes, por lo que juega un
papel fundamental en el desarrollo cerebral.

Alteraciones en otros genes como el CDLK5

y lo FOXG1, también producen Sindrome de
Rett, aunque los sintomas y la afectacién pue-
den ser muy diferentes.

Este sindrome se diagnostica observando
signos y sintomas durante el crecimiento
inicial y el desarrollo de la nifa y realizando
evaluaciones periddicas de su estado fisico y
neuroldgico.

A pesar de las dificultades que implican los
sintomas, la mayoria de los individuos que
sufren Sindrome de Rett contintdan viviendo
bien hasta la edad adulta.

Se considera una enfermedad minoritaria
pero afecta a mas de 3000 nifas y mujeres en
nuestro pais y, actualmente, no hay una cura
para esta enfermedad.

COMO AFECTA

La afectacién de un gen de genes que hace
gue las érdenes que envia el cerebro no lle-
guen correctamente a las diferentes partes
del cuerpo y esto hace que la discapacidad de
la cual hablamos supere el 75%. Es una enfer-
medad degenerativa de manera progresiva.

Entre los diferentes sintomas aparecen: no
comunicacién verbal, descoordinacién mo-
triz, retraso cognitivo severo, estereotipias de
manso, epilepsia, etc.



PROYECTOS Terapias
CALIDAD DE VIDA

Durante el transcurso del afio 2023, hemos La Asociacion ha destinado el 50% del
mantenido una constante dedicacidn a las presupuesto de la entidad a terapias.
terapias estables para promover el bienestar
fisico y emocional de las nifias y mujeres afec-

tadas por el sindrome de Rett, asi como de sus TOTAL TERAPIAS
familias. 50.000 € 100%
Nos complace destacar que cada vez son mas

las nuevas familias que pueden acceder a es-

tas terapias, lo que significa un aumento en los TERAPIAS ESTABLES
recursos disponibles para mejorar la calidad 34.000 € 68%

de vida diaria de las afectadas.

La progresién de este proyecto desde su inicio
es motivo de gran satisfaccidon para todos
nosotros, y valoramos positivamente su evolu- AYUDAS INDIVIDUALES
cién continda. 16.000 € 32%

La Asociacidn ha ofrecido terapias a
83 usuarias entre terapias estables y
ayudas individuales

TOTAL TERAPIAS
83 usuarias 100%

19%

Musicoterapia

TERAPIAS ESTABLES
51 usuarias 61% 399,

Ayudas
individuales

AYUDAS INDIVIDUALES
32 usuarias 39%

32%

Comunicacion




Terapias

Terapias

COMUNICACION CON LA MIRADA

Esta terapia es la mas solicitada por las
familias asociadas. Este aino han sumado un
total de 28 usuarias.

Durante las sesiones individuales de comuni
cacién, nos centramos en ofrecer a la usuarias
herramientas para lograr la comunicacién con
la mirada a través del acceso a un dispositivo
con un lector especial y un software de co-
municacién. También adaptamos un tablero
para cada una con el que puedan expresar sus
necesidades, emociones y preferencias para
ser mas auténomas. Esta forma de comunica-
cién estd marcando una gran diferencia en la
calidad de vida de las personas con sindrome
de Rett, dandoles voz propia y animdandolas a
participar con su entorno.

Este afno, hemos contado con el apoyo de tres
logopedas expertas en CAA en Rett: Maria
Traid, Salma Gonzalez y Maria Mas.

TERAPIA CON PERROS

La terapia con perros es una intervencion
terapéutica que utiliza la presencia e interac-
cidon con los perros entrenados para propor-
cionar apoyo emocional, fisico y social a las
personas con discapacidad. Este tipo de tera-
pia tiene como objetivo mejorar la calidad de
vida reduciendo la ansiedad, incrementando
la autonomia y la comunicacién interpersonal.

En la préctica clinica, las intervenciones con
perros de terapia han ayudado a reducir las
estereotipias de las manos de las ninas y
mujeres con sindrome de Rett facilitando el
contacto voluntario con el animal y propor-
cionandoles una fuente de apoyo emocional e
interaccién positiva.

Las sesiones las han impartido nuestras
terapeutas: Patricia Sdnchez y Montse Marti-
nez de la Asociacién Itacan beneficiando a 8
usuarias durante el afo 2023.




Terapias

MUSICOTERAPIA

La musicoterapia utiliza la musica para abor-
dar las necesidades fisicas, emocionales, cog-
nitivas y sociales. En el caso de las personas
con sindrome de Rett, la musicoterapia ofrece
una herramienta Unica para mejorar la calidad
de vida de las afectadas. Mediante el uso de |la
musica, se estimula la comunicacidn, se me-
joran las habilidades motrices, se fomenta la
interaccién social y se promueve la expresién
de emociones. Las usuarias mejoran su es-
tado de relajacion, reduciendo la tirantez en
la expresion del rostro y de las extremidades
superiores. La musica requla sus patrones de
respiraciéon mejorando su bienestar.

Las sesiones las han impartido nuestros tera
peutas: Nuria Aguilera, Carles Geli y Antonio
Romero de la Asociacion Resso, y Elena Tan
de Red Musik beneficiando a 15 usuarias du-
rante el ano 2023.
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Terapias

AYUDAS INDIVIDUALES

Durante el afio 2023, gracias a la generosi-
dad de donantes individuales y subvenciones
tanto publicas como privadas, hemos logrado
destinar un total de 16.000 € a ayudas indi-
viduales para terapias destinadas a fomen-
tar la autonomia de las nifias y mujeres con
sindrome de Rett. Estas ayudas han tenido un
impacto significativo: 32 familias en situacién
de vulnerabilidad han podido acceder a ser-
vicios terapéuticos disefados para mejorar

la calidad de vida de las afectadas por Rett.
Ademas, estas terapias han aliviado la carga
econdmica que supone para las familias el
acceso a este tipo de tratamientos.

Cada beneficiaria ha recibido una ayuda de
hasta 500€, permitiendo asi el acceso a te-
rapias como fisioterapia neuroldgica, hipo-
terapia e hidroterapia, que han sido las mas
demandadas.




Terapia y familia APOYO PSICOSOCIAL Y
ACTIVIDADES FAMILIARES

ARTE ADAPTADO

En 2023 se ha dado continuidad a los talleres
de Arte Adaptado con: Objetos Rett. Sesiones
Tentaculares, que ha contado con la mediacién
de Neus Frigola, las terapeutas de Arte Palia-
tivo, las propuestas de las artistas Mercedes
Pimiento y Ginebra Reventds, y el apoyo de
“Art for Change” de Fundacién La Caixa.

Se han realizado 8 talleres en el Centro Civico
Can Felipa, donde tenemos nuestra sede. Desde
su direccién nos han dado apoyo en el lanza-
miento de la actividad artistica, no sélo cedién-
donos el espacio, sino contando también con el
asesoramiento del equipo de Artes Visuales.

La acogida de las sesiones artisticas ha sido
muy buena, han participado 20 familias de la
ACSR. Ha sido un momento de encuentro entre
familias ya que estas sesiones estan abiertas al
entorno familiar de nuestras socias.
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Familias

Familias

La Asociacién Catalana del sindrome de Rett
es la Unica entidad que trabaja para las nifias y
mujeres con el sindrome de Rett y sus familias
en Cataluna.

Tiene el objetivo de mejorar la calidad de vida
de las afectadas y de disponer de un lugar de
encuentro y de ayuda mutua para las familias,
hasta encontrar un tratamiento y/o cura de la
enfermedad.

En este sentido, ha desarrollado, también,

una serie de actividades de apoyo psicosocial
desde donde generar espacios de participa-
cién y de toma de decisiones. Lo hace desde el
voluntariado de las familias.

CONTACTA CON NOSOTROS

PLAN DE ACOGIDA

Delante del diagnéstico, las familias contac-
tan con las Asociaciones de pacientes con la
misma enfermedad que padecen sus hijas.

Por eso, cuando una familia se asocia con
nosotros, desde la ACSR les informamos sobre
los servicios que podemos ofrecerles, las acti-
vidades que realizamos, etc. lo hacemos des-
de el voluntariado testimonial y con el apoyo
de nuestra coordinadora de proyectos.

RED DE VOLUNTARIADO

La Asociacién cuenta con una red de personas
voluntarias a través de las cuales ofrecemos
atencién y ayuda a las familias a lo largo del
ano, sobre todo en aquellas actividades que
realizamos y para las cuales necesitamos un
apoyo de supervisién y cuidados para reali-
zarlas.

APOYO PSICOLOGICO

Uno de los servicios que se les da a nuestros
soCi@s es el apoyo psicolégico. Creemos que
es un recurso indispensable.

Desde hace afos, contamos con el servicio
que ofrece Eduardo Brignani, Psicélogo licen-
ciado por la UCA de Buenos Aires y por el
Colegio Oficial de Psicologia de Catalufa.

Su ayuda va enfocada desde cémo afrontar un
diagndstico, ofrecer diferentes herramientas
para convivir en esta nueva situacion y dar los
apoyos necesarios a las familias en su dia a
dia; a ofrecer acompafnamiento en el duelo u
otras situaciones de sufrimiento emocional.

La Asociacion pone a disposicion de las fami-
lias el servicio del psicélogo de forma gratui-
ta. En estos casos, la necesidad va mas alld
del apoyo que puedan brindar otras familias
testimoniales voluntarias. A lo largo del afo
se han atendido 5 solicitudes de ayuda, con
unas 5-10 sesiones cada una.

DISSABTE-MDEGENER 2023 //
JUIC 08038|BARCE
BLE & ¢

SOTA LA TEMATICA DE PAUL KLEE,
L'EQUIP D’ARTE PALIATIVO ENS
PROPOSA UNA ACTIVITAT PER A
DONES RETT, GERMANS | FAMILIARS

ENS POSAREM AL DIA AMB UN
ESMORZAR/TROBADA DE FAMILIES
DE LA RETTCATALANA A LA
CAFETERIA DE LA FUNDACIO

AL LLARG DEL MATI, PODREM FER
UNA VISITA GRATUITA PER LA
FUNDACIO MIRO

ARTERAPIA FUNDACION MIRO

El primer taller del 2023 a cargo de las te-
rapeutas de la Fundacién de Arte Paliativo
arrancé en el Museo Mird, con sede en Mont-
juic, el pasado 14 de enero.

Las 11 familias participantes comenzaron con
un desayuno en las instalaciones del Museo,
cuyos responsables facilitaron el exitoso desa-
rrollo de la actividad y puso a nuestra disposi-
cién sus instalaciones totalmente adaptadas.
En este taller, nuestras nifas y mujeres con
sindrome de Rett disfrutaron de las activi-

dad artistica que llevaba por titulo: El jardin

de Mird. Mientras tanto, las familias pudieron
disfrutar de una visita por el Museo que ade-
mas de su coleccidn, albergaba una exposicion
temporal del artista Paul Klee.

ARTERAPIA FORMACION

Asi mismo, hemos participado en un curso de
Arteterapia impartido por las terapeutas de
la Fundacion de Arte Paliativo, en el espacio
LA FONT en el barrio barcelonés de Sants,
gue tuvo lugar los fines de semana del 26 y
27 de octubre y 10 y 11 de noviembre.

La formacién fue muy interesante e iba dirigi-
da a personas cuidadoras, entre las que encon-
tramos otras personas con nuestras mismas
inquietudes, pudimos estudiar casos reales de
sus sesiones artisticas y en la que compartie-
ron con los asistentes todas las herramientas
creativas de Arte Paliativo.
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Familias

JORNADA CAAEN RETT

El 17 de diciembre del 2023 tuvo lugar la10a
Jornada Rett en el CosmoCaixa Barcelona,
dedicada a la Comunicacién Aumentativa y
Alternativa en el Sindrome de Rett.

Con este evento, la ACSR tenia como objetivo
traer a diferentes ponentes del ambito nacio-
nal e internacional para que compartieran sus
conocimientos tanto con las familias como con
los profesionales de las nifas y mujeres Rett.
Contamos con la participacion de:

Helena Wandin, del Nationellt Center en Sue-
cia, que nos hablé de que nunca es tarde ni
pronto para construir la comunicacidon en SR.
Patricia Velasco y Ana Jacas, de AlfaSAAC,
que compartieron sus aprendizajes de como
formar un equipo de CAA entre familias, tera-
peutas y educadores

Sol Solis, de la Fabrica de Palabras, quien ex-
plicé el Continuum evolutivo de la CAA en SR.
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Familias

Susan Norwell, de Rett University, que se en-
focd en hablarnos de cémo lograr la lectoes-
critura en Rett y nos inspiré con videos de sus
sesiones con nifas y mujeres Rett.

LA JORNADA DE CAAEN RETT >

TALLERES Y CANGURAJE

Paralelo al congreso, pusimos a disposicién
de las familias un servicio de canguraje tanto
para las nifas y mujeres Rett como para los
hermanos y hermanas, complementado con
actividades ludicas como una visita al plane-
tario, una sesién de Arteterapia y un tour por
la exposicidn de Dinosaurios. Asimismo orga-
nizamos talleres con Qinera y Tobii Dynavox
para que las nifas y mujeres Rett, asi como las
familias y profesionales, pudiesen probar las
ultimas tecnologias del mercado, por ejemplo
lectores oculares y softwares.



https://rett.cat/contactans/
https://youtu.be/EZrxAo6UXtg?si=Awr_etQ81xVVSTlg

TRABAJO EN RED

Centros de educacion
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La Asociacidon Catalana del Sindrome de Rett
ha firmado, en los ultimos afos, 10 convenios
de colaboracidn con centros de dia y residen-
cias de comarcas de las 4 provincias de Ca-
talufia con colaboracién de la Generalitat de
Catalufa.

El objetivo de estos convenios es establecer
un protocolo en los servicios territoriales de
la asignacidon de entrada en los centros con
profesionales especializados en la atenciény
la cura de las nifias y mujeres con el sindrome
de Rett en todo Catalufa.

ASOCIACION ESCLAT

CENTROS CON CONVENIO >

FUNDACION NEXE

FUNDACION L’ESPIGA

FUNDACION ATENDIS

ASOCIACION AREMI

CONSORCIO SANT GREGORI

>

AMPANS

ASOCIACION APPC

FUNDACION EL MARESME

FUNDACION AURIA

DINCAT
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http://associacioesclat.com/es/
https://www.associacioaremi.org/
https://fundaciolespiga.com/es/
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https://www.auria.org/
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https://rett.cat/l-associacio/serveis/
https://rett.cat/l-associacio/serveis/

Centros sanitarios

En el dmbito sanitario participamos activa-
mente con el Hospital San Juan de Dios, cen-
tro de referencia pedidtrica para Rett y con el
Hospital Vall de Hebrén para la edad adulta.

El objetivo es procurar un diagndstico precoz y

un mejor tratamiento y cura de la enfermedad
en todas las etapas de la vida de la nifas/mu-
jer Rett.

Ademas, la asociacidon mantiene su compromi-
so de sequir impulsando la investigacion para
encontrar una cura a la enfermedad a través
del proyecto FinRett.

HOSPITAL VALL DE HEBRON

HOSPITAL SANT JOAN DE DEU

16 de Diciembre 2023
Hibrido presencial + online

JORNADA RETT HSJD:
DEL PACIENTE AL LABORATORIO,
UN CAMINO DE IDA Y VUELTA

SJ Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

INVESTIGACION FINRETT >

Red europea y nacional

En la asociaciéon continuamos depositando
nuestras esperanzas en la investigacién, y
mientras los grandes grupos farmacéuticos
avanzan en prometedores ensayos clinicos
que podrian mejorar considerablemente

el estado de salud de nuestras hijas, en el
marco del convenio de colaboracién que
tenemos suscrito con Finrett, continuamos
aportando nuestro granito de arena median-
te el respaldo a los grupos de investigacion
para que profundicen en el conocimiento de
la enfermedad.

En 2023 se han aportado 30mil euros al pro-
yecto del Dr. Manel Esteller Badosa, con el
titulo “INSPIRE: Investigar el epigenoma
espacial del marcapasos respiratorio para
abordar las alteraciones de la respiracion y la
deglucién en el sindrome de Rett” que se
desarrolla en el Centro de Investigacién Fun-
dacié Institut de Recerca contra la Leucémia
Josep Carreras.

Recientemente, tuvimos la oportunidad de
conocer el proyecto, lainnovadora tecno-
logia que estan empleando y el gran interés
que genera la observacién tridimensional del
comportamiento de las células mutadas en
los animales de estudio. También escucha-
mos a Sénia Guil cémo estd trabajando en la
caracterizacioén de la actividad de unién al
RNA de la proteina MECP2 salvaje y mutante
para mejorar la terapia de reemplazo génica
para el sindrome de Rett. Por su lado, Carmen
Agustin Pavon, continda con su estudio sobre
el sistema neuroendocrino de la Hormona
Liberadora de Gonadotropina como diana
terapéutica en el sindrome de Rett.

Destacar que este respaldo econémico seria
inviable sin la generosisima aportacion de
fondos recaudados de todas las familias que
toman la iniciativa, ano tras ano, en recaudar
fondos para la investigacioén.

CONGRESO RETT EUROPA >
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La asistencia, participacion y colaboracién
internacional con otras entidades y organi-
zaciones dedicadas a velar por los intereses
de las afectadas por el sindrome de Retty a
mejorar su calidad de vida es fundamental
para la ACSR.

En 2023 participamos en dos eventos a nivel
internacional:

Conferencias Europeas Sindrome de Rett >
Belgrado, Serbia

VIl Congreso Europeo Sindrome de Rett
Marsella, Francia >

FUNDACION GEMA CANALES >

~ —

—

.
s
4 ’X 78 8
N 0CToBER
e

2023

M08 WORLD TRADE GENTER

—. MARSEILLE
smociation ‘b

tow

AFSR. "

Ofme

El pasado 18 de octubre, asistimos a la pre-
sentacion de la Fundacion Gema Canales en
la Universidad de Castilla-La Mancha, ubica-
da en Toledo.

Esta fundacién emerge con la misién de derri-
bar las barreras sociales y fomentar oportuni-
dades para que las personas con dificultades
comunicativas puedan expresarse libremente.
Su visidn es clara: aspiran a que nadie se vea
privado del derecho fundamental a la comuni-
cacién, porque comunicarse es un derecho.

Su objetivo abarca desde proporcionar ayu-
das concretas y materiales de manera rotativa
hasta capacitar a profesionales y familias, asi
como difundir conocimiento en este ambito.

La Fundacién Gema Canales se perfila como
un referente nacional en la Comunicacién Au-
mentativa y Alternativa (CAA), convirtiéndose
en un faro de esperanzay progreso.

“El bosque seria muy triste si sélo can-
taran los pdjaros que mejor lo hacen”
Rabindranath Tagore
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https://www.finrett.org/
https://rett.cat/es/congresos-y-conferencias-europeas-sobre-el-sindrome-de-rett-en-2023/
https://www.rettsyndrome.eu/news/replays-of-network-support-and-research-event/
https://www.rettsyndrome.eu/news/replays-of-network-support-and-research-event/
https://www.rettsyndrome.eu/news/replays-of-network-support-and-research-event/
https://www.rettsyndrome.eu/news/european-rett-syndrome-congress-2023/
https://www.rettsyndrome.eu/news/european-rett-syndrome-congress-2023/
https://www.rettsyndrome.eu/news/replays-of-network-support-and-research-event/
https://rett.cat/es/congresos-y-conferencias-europeas-sobre-el-sindrome-de-rett-en-2023/
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/sites/default/files/content/file/2023/11/16/6/programa-detallat-de-la-jornada.pdf
https://youtu.be/WUBtbl4s3CU?si=o-Kyjbo3rUDCFSke
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Inclusion

PROYECTOS DE INCLUSION

RETTANT LA RETT

Passejada sobre rodes per la Rett
12 de novembre al CEM Mar Bella

CAMINATA SOBRE RUEDAS

El domingo 12 de noviembre se llevé a cabo
el evento deportivo solidario destinado a
sensibilizar sobre el sindrome de Rett.

En esta ocasidn, celebramos la sexta edicién

del evento ‘Sobre Ruedas por el Rett’, disfru-

tando del paseo maritimo desde el CEM de la
Marbella hasta llegar al Forum de Barcelona.

La jornada contd con la valiosa colaboracién

de #enbicisenseedat, quienes brindaron a las
nifas y mujeres con sindrome de Rett un ser-
vicio de bicicletas adaptadas para participar

plenamente en la actividad.

El evento atrajo a mds de 110 personas, lo que
constituyé un gran éxito de participacion,

y logramos recaudar 820 € en fondos para
apoyar esta noble causa.
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RETT RACE

El 24 de septiembre tuvo lugar en Sant Boi
de Llobregat el evento solidario Rett Race
gue contd con un total de 811 participantes.
Una iniciativa solidaria impulsada por la fa-
milia de nuestra socia Andrea Pinilla.

La 62 edicién conté con el apoyo de numero-
sas empresas y del Ayuntamiento de Sant Boi,
asi como del Estadi Municipal Atletismo Cons-
tanti Miranda. Ademas de las carreras de 5y
10kms. y la caminata, se realizaron mdltiples
actividades: zumba, juegos infantiles, baile con
Tots Som Santboians.

La recaudaciéon ha sido de 9.119,22 € e ird des-
tinada al fondo FINRETT para la investigacién
del sindrome de Rett.

SUMA'T AL RETT
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El 2 de diciembre, la Asociaciéon A lo Cuba-
no, a través de la familia de Mia Arias de la
asociacion, organizé una jornada solidaria
en la que se recaudé 6.941 € destinados a la
investigacién sobre el sindrome de Rett en el
Hospital Sant Joan de Déu.

Fue emocionante ver a tantas personas com-
prometidas y participando de la exhibicién de
bailes, la master class de Zumba, la gincana
infantil o la comida y baile popular de salsay
bachata para apoyar y dar visibilidad al sin-
drome de Rett.

iMuchas gracias, A lo Cubano!

C/Bac de Roda owb Avd Dm:inl—.nf

1100  EXHBICIONS DE BALL :
1200 GEGANTSDELPOBLENOU , oCOR
1230 TALLERS iNFANTILS

1230 MASTERCLASS DE ZUMBA

1330 DINAR SOLIDARI

i:ﬂ:'m X w&mlﬁ::’g A FER LA RESERVA

18.A 2230 POBLENOUBALLA _®
SALSA | BACHATA BaH

m *SERVEi DE BARRA i
LAS%h  FOOD TRUCK SOLIDARi TOT EL DiA

FES EL DONATIU

- ESCAMEA EL OR AME EL TEU ML 030 A TL3CH - PILATES | EXHBICIONS DE BALL
+ ALDCUBANG [T/ JONCAR 27, POBLENOU] HL4E A TELI0H - MASTER ZUMEA
« A TRAVES DE LA WEE: A-LDCUBANO.COM T7.30 A 17.45H - POBLENDU BALLA BALEA




Inclusioén

INICIATIVAS SOLIDARIAS, FAMILIAS

Nos encantan estas iniciativas solidarias y nos
encantan las familias de la Asociacién que las
impulsan a favor de los servicios y actividades
de la Asociacién.

En esta ocasién, la iniciativa fue de Rosa de
Cabrianes con una cena solidaria en favor de
Rett, a cargo del chef Victor Martin del Restau-
rante Trigo de Valladolid con 1 Estrella Michelin
y que tuvo lugar en el restaurante Mas de la
Sala el jueves 23 de noviembre.

Ademas se realizd una rifa navidefia en la
Escola Bressol El Campanar en Alella, a la que
acude la pequena Emilia de 2.5 anos. La direc-
cién decidié que en el 2023, en honor a ella, se
donara todo lo recaudado a la ACSR. Gracias

a todas las familias, que dieron mas regalos
gue en cualquier rifa pasada de la escuela, se
recaudaron 1.300 €.

iGracias familias Rett por tanto!

MERAVELLOSA NIT}
MARAVILLOSA NO
@MAS DE LA SALA
IGNASI SALA & VICTOR
MARTIN X RETT

"RIFA SOLIDARIA

| RIFA SOLIDARIA | . %
| @ELCAMPANARALELLA =

g, XRETT %272
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Comunicacion Rett.cat

Total de sequidores en redes sociales

REDES SOCIALES 2853

En Instagram hemos llegado a los 985 sequi-
dores con actualizaciones casi diarias de con-
tenido en forma de Stories. En Facebook te-
nemos un total de 1.410 sequidores. En Twitter
seguimos por encima de los 458 sequidores.

Continuamos trabajando en nuestro canal de
YouTube Audiovisuals ACSR y mejorando sig-
nificativamente nuestra web www.rett.cat con
un mayor porcentaje de contenido y actuali-
zacion de los contenidos. Entre ellos, noveda-
des en la investigacidn, informacién relativa
a servicios y ayudas, sobre nuestras terapias 49%
estables, eventos solidarios, etc. Y por supues- FB:1410
to, también tenemos abierta una cuenta en el
canal profesional de Linkedin para encontrar
sinergias con diferentes profesiones y/o enti-
dades.

AR _iurl_:m: l‘l‘lr:lj.'!.nﬂ-
_"-lilu'ul -"_'Il'\rt

n. 119,22€
INVESTIGACION // JEMF # GRETTRAC

| X INVESTIGACION //
INVESTIGACIO INVESTIGACIO




Somos noticia

PRESENTES EN LOS MEDIOS

Entrevista en RAC1 en el dia de las EERR >

Con motivo del dia de las enfermedades raras,
la familia Luna Fernandez fue entrevistada por
la periodista Ana Amat Vendrell de RACI1, cuyo
contenido también se publicé en la web de la
emisora radiofénica

La Regi6 hace eco de la cena solidaria >

La iniciativa de la cena solidaria en favor de
Rett de Rosa de Cabrianes, tuvo repercusién
en las RR.SS. y en prensa en el Diari Regié.

Premios Onda cero Ciutat Solidaria >

El pasado mes de noviembre tuvimos el honor
de asistir al XI RECONOCIMIENTO CIUDAD SO-
LIDARIA 2023 como entidad invitada.

En este evento, la Zona Franca de Barcelona

y Onda Cero brindaron un merecido recono-
cimiento a las entidades: No Somos Invisibles,
Oasi Urba y La Nau entidad colaboradora con
la ACSR en nuestra cena solidaria.

Es importante destacar que nuestra Asocia-
cion también fue honrada con el premio Ciu-
dad Solidaria en el afio 2018.
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RECURSOS ECONOMICOS

INGRESOS

En cuanto a los ingresos, han sido
un total de 109.663,65 € - unincre-
mento del 36% respecto a 2022 -
de los cuales el 32% corresponden
a fondos propios y el 68% a subven-
ciones publicas y privadas:

GASTOS

Los gastos han sido un total de
105.759,89 € - destinando el 84% a
los objetivos fundacional - con un
resultado positivo 3.903,76€ y re-
partidas de la siguiente manera:

31%
Subvenciones
publicas
33.714,91€

Donaciones
puntuales
27.928,62€

37%
Subvenciones privadas
40.631,12€

16%
Estructura
17.138,39€

52%
Servicios a Sensibili-
afectadas y zacion
familias 20.031,41€
54.590,79€



https://www.corresponsables.com/actualidad/zona-franca-barcelona-onda-cero-11-edicion-ciudad-solidaria/
https://www.rac1.cat/societat/20230228/105093/rocambolesc-diagnostic-malalties-minoritaries-van-trigar-tres-anys-identificar-tenia-sindrome-rett.html
https://www.regio7.cat/bages/2023/11/21/bages-valladolid-uneixen-gastronomia-solidaritat-94873082.html
https://www.regio7.cat/bages/2023/11/21/bages-valladolid-uneixen-gastronomia-solidaritat-94873082.html 
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Associacio catalana
Sindrome de Rett

JUNTA DIRECTIVA

Presidente: Rafael de Oza
Vicepresidente: Joan del Rio
Tesorera: Rosa Campos Requena
Secretario: Miguel Angel Molina
Vocales: Raquel Gonzalez - Pinto, An-
drea Fischer y Paula Bolzani.

VOLUNTARIADO

Son muchas las personas, familiares y
amigos de la Asociacion, que ayudan a
llevar a cabo los servicios y activida-
des que realizamos a lo largo del ano.
Es gracias a su apoyo que es posible la
planificacién, la implentacid, la ejecu-
cidén y la evaluacién de los proyectos.

COLABORADORES

La Asociaciéon Catalana del Sindrome de Rett
nace en el 1994, motivada por un grupo de fa-
milias con hijas con el Sindrome de Rett para
mejorar la calidad de vida y la inclusién de las
mujeres afectas y de sus familias en todas las
dreas de actuacion y en el ambito autondmi-
co.

Declarada de Utilidad Publica desde el 2013.
La forman actualmente 192 persones socias,

padres y madres con hijas con el Sindrome de
Rett. Nuestros objetivos generales son:

Gracias per ayudarnos a hacerlo posible

AYUDAR

Ayudar y apoyar a las familias con hijas con
Sindrome de Rett.

AGRUPAR

Agrupar a familiares, profesionales, Adminis-
tracidn, centros sanitarios y otras asociacio-
nes nacionales e internacionales alrededor del
Sindrome de Rett.

INFORMAR

Informar sobre el conocimiento y actualizacio-
nes relacionadas con el Sindrome de Rett.

FOMENTAR

Fomentar proyectos innovadores para un
diagndstico y tratamiento adecuados.

DIVULGAR

Dar a conocer la enfermedad y sensibilizar a
la sociedad en general.
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A Generalitat
WY de Catalunya

A

Fundacién "la Caixa”

Museu de la Ciéncia
CosmoCaixa

(@) Resso

Diputacio
Barcelona
Xarxa de municipis

bizcabar
FUNDACIO

)

/\ Centre Civic
— Can Felipa

00
ML)

GOS505 QUE CUIDEN
DE FERSONES

. /.Ih Ajuntament de

Q],/ Barcelona

PROGRAMAIMPULSO
V Convocatoria de Ayudas
a Personas con Enfermedades Raras

Fundacion Mutua Madrilena

R

f I utilidad publica @
FEDERACION ESPANOLA DE ENFEAMEDADES RARAS

artepaliativo
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Centro Civico Can Felipa
Plaza de Josep Maria Claveria 1-2
08005 Barcelona

608 92 66 12

secretaria@rett.cat

Sindrome de Rett
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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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