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Estimados socios y socias,

Los retos que tenemos delante como asocia-
cién pueden parecer, a veces, inabarcables.
Pero cada ano, cuando miramos hacia nues-
tros objetivos, sé que no estoy solo. A mi lado
tengo una Junta de Gobierno excepcional,
comprometida y generosa, a quien quiero
agradecer de todo corazén a: Rosa, Joan, An-
drea, Miguel, Paula y Raquel.

Juntos, con la ayuda inestimable de Nuria,
hacemos realidad proyectas que transforman
el dia a dia de nuestras socias y socios. Lo
hacemos a través de las ayudas individuales
qgue ofrecemos a las familias y de las terapias
que proporcionamos de forma totalmente gra-
tuita: sesiones que conectan nuestras hijas e
hijos con ellos mismos a través del poder de la
musica, del contacto con perros de asistencia,
de la estimulacién de los sentidos mediante el
arte adaptado. Y se les da la oportunidad de
aprender a expresarse. Porque la comunica-
cién no es un lujo, es un derecho.

También trabajamos con fuerza para impulsar
la investigacidén. Los adelantos que se estan
produciendo en Estados Unidos y en Canada
nos permiten sofar. Desde aqui, continuamos
adelante con el convenio que mantenemos
con AESR Finrett y estableciendo nuevas
alianzas con el sector farmacéutico (Acadia).
Os hemos dado voz en la Comisién Asesora de
Enfermedades Minoritarias (CAAM) de Cat-
Salut. Alla tuvimos el honor de explicar qué

es el Sindrome de Rett y los retos a los cuales
nos enfrentamos, ante un auditorio formado
por grandes profesionales como el Dr. Miquel
Pons, director médico del HSJD, o la Dra. Pepi
Rivera, directora clinica de Atencién a la Mujer
y a la Infancia del Hospital de Sabadell.

Y, por supuesto, sequimos adelante con todas
las acciones que hacen visible el Sindrome
de Rett. Porque hablar es generar conciencia,
abrir puertas y construir un futuro mas justo.

Gracias por el apoyo calido y firme que nos
disteis en la Cena Anual Rett. Es un aconteci-
miento que preparamos con una gran ilusion.
Un encuentro entre familias, amigos, insti-
tuciones y personas que nos estiman y nos
acompanan en este camino. Fue en esta cena
donde vi por ultima vez a Eduardo Brigniani,
nuestro estimado psicélogo, acompafnado de
su esposa Eugenia. A ella, desde aqui, le envio
una fuerte y sentida abrazo. Me quedo con el
recuerdo de su sonrisa, gque nunca faltaba, ni
siquiera en los momentos mas dificiles. No lo
olvidaremos nunca.

Y no puedo acabar sin decir una cosa muy
personal: el motor que me impulsa, la razén
por la cual sigo adelante al frente de esta
asociacién, tiene nombre propio y es el de mi
hija Paula.

ha Associacio catalana

Sindrome de Rett




ASSEMBLEA ANUAL

El sdbado 29 de junio se celebré la Asamblea
anual de ACSR, un espacio de participacion
donde conocer los proyectos desarrollados
durante el ano, compartir propuestas y hacer
seguimiento de los servicios y terapias de la
entidad. Durante la jornada se aprobaron las
cuentas, el presupuesto y las actividades.

Para favorecer la participacidn de las familias,
la asamblea conté con un servicio de canguro,
en el que los voluntarios de CaixaBank tuvie-
ron cuidado de nuestras chicas con mucha de-
dicacién. Ademas, las nifias pudieron disfrutar
del taller artistico organizado por las artetera-
peutas de la Fundacidn Arte Paliativo.

Al finalizar la asamblea, las familias participa-
ron en un taller de apoyo emocional conducido
por nuestro querido psicélogo, Eduardo Brig-
nani. Queremos destacar el gran legado que
Eduardo ha dejado en nuestras familias. Su
acompanamiento ha sido fundamental para
nuestra Asociacion.

Asamblea anual de ACSR con el apoyo del
voluntariado de la Fundacién La Caixay la
Fundacién Arte Paliativo.

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

,tf
(. 08005 Barcelona
( h tt 60892 6612
a Associacio catalana
Sindrome de Rett ()

secretaria@rett.cat

SINDROME DE RETT

QUE ES EL SINDROME DE RETT

El Sindrome de Rett es un trastorno neurolé-
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 el 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 nifia y realizando
evaluaciones periddicas de su estado fisico y
neurolégico.

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 nifias y mujeres
en nuestro pais y, actualmente, no hay una
cura para esta enfermedad.

El sindrome de Rett es una enfermedad mi-
noritaria que afecta, casi, de forma exclusiva
al sexo femenino.

Las caracteristicas fisicas, psiquicas y men-
tales de la enfermedad hacen al enfermo
dependiente de los otros. Las ninas/mujeres
Rett necesitan de una tercera persona, de
centros de atencion especial y de terapias de
por vida.

La Asociacion impulsa un programa de aten-
cion integral para la promocidn de la autono-
mia a fin de mejorar el bienestar y calidad de
vida de las afectadas, y de apoyo psicosocial
para sus familias de una forma Gnica e inno-
vadora en Cataluna.

COMO AFECTA

La afectacion de un gen de genes que hace
qgue 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
comunicaciéon verbal, descoordinacién mo-
triz, retraso cognitivo severo, estereotipias de
manos, epilepsia, etc.



https://artepaliativo.org/
https://artepaliativo.org/

PROYECTOS Terapias

CALIDAD DE VIDA

A'lo largo del afio 2024, hemos continuado La Asociacion ha destinado casi el 50%

trabajando de manera constante para garanti- del presupuesto de la entidad a terapias.
zar el acceso a terapias estables, con el objeti-
vo de fomentar el bienestar fisico y emocional
de las nifas y mujeres con sindrome de Rett y TOTAL TERAPIAS
de sus familias. 53.000 € 100%

Nos enorgullece constatar que cada vez mas
familias pueden beneficiarse de estas inter-
venciones, hecho que refleja un crecimiento TERAPIAS ESTABLES
de los recursos destinados a mejorar la calidad 35.500 € 68%

de vida del colectivo.

La evolucién de este proyecto desde sus ini-
cios representa una gran satisfaccién para la AYUDAS INDIVIDUALES
asociacién, y sequimos comprometidos con su 17.500 € 32%

consolidaciéon y ampliacion.

La Asociacion ha ofrecido terapias a
93 usuarias entre terapias estables y
ayudas individuales.

TOTAL TERAPIAS
93 usuarias 100%

32%
TERAPIAS ESTABLES 30 usuarias 389,
58 usuarias 61% Comunicacién o

35 usuarias
Ayudas
individuales

AYUDAS INDIVIDUALES
35 usuarias 39%

18%
17 usuarias
Musicoterapia




Terapias

Terapias

COMUNICACION, CAA

Esta terapia es la mas solicitada por las fami-
lias asociadas después de las ayudas indivi-
duales, con un total de 30 usuarias a lo largo
del aino. Entre los meses de enero y junio,
contamos con el apoyo de tres logopedas
especializadas en Comunicacién Aumentativa
y Alternativa (CAA) aplicada al sindrome de
Rett: Maria Traid, Salma Gonzélez y Maria Mas,
gue atendian 28 nifas y mujeres.

En septiembre, el equipo de Alfasaac presentd
un nuevo proyecto, al cual se adhirieron 30
familias. Esta propuesta introduce una mira-
da mds integral, que implica activamente la
familia y las personas del entorno de la usua-
ria, con el objetivo de potenciar la comuni-
cacion funcional y mejorar la calidad de vida
de manera global. Gracias a las valoraciones
iniciales, se ha disefiado un plan individualiza-
do para cada usuaria. La implementacién de
estos planes esta prevista para 2025.

TERAPIA CON PERROS

Durante 2024, hemos continuado con las
intervenciones asistidas con perros como
herramienta terapéutica para mejorar el
bienestar de las nifias y mujeres con sindrome
de Rett. Esta terapia se basa en la interaccién
con perros especialmente entrenados, que

se convierten en un estimulo positivo y una
fuente de conexidn emocional, fisica y social.

Los beneficios incluyen una reduccién de las
estereotipias manuales, una mayor predispo-
sicién al contacto voluntario y una mejora en
la comunicacién y la autonomia personal. Los
animales actdan como puente para establecer
vinculos, despertar emociones y favorecer
una interaccién con el entorno.

Las sesiones han sido dirigidas por las pro-
fesionales Patricia Sdnchez y Montse Marti-
nez, de la Associacid Itacan, y han beneficia-
do a un total de 8 usuarias a lo largo del aiho.



https://itacan.es/
https://www.instagram.com/alfasaac/?hl=es

Terapias

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 cali-
dad de vida de las afectadas. Mediante el uso
de la musica, se estimula la comunicacién, se
mejoran las habilidades motrices, se fomenta
la interaccién social y se promueve la expre-
sién de emociones. Las usuarias mejoran su
estado de relajacién, reduciendo la tensién en
la expresion del rostro y de las extremidades
superiores. La musica regula sus patrones de
respiracién mejorando su bienestar.

Las sesiones han sido impartidas por nues-
tros terapeutas: Nuria Aqguilera, Carles Geli
y Antonio Romero de la Associacié Resso, y
Elena Tan de Red Musik, beneficiando a 17
usuarias durante el ano 2024.

i0

AYUDAS INDIVIDUALES

Durante el aino 2024, gracias a subvencio-
nes tanto publicas como privadas, hemos
consequido destinar un total de 17.500 € a
ayudas individuales para terapias destinadas
a fomentar la autonomia de las nifas y muje-
res con sindrome de Rett. Estas ayudas han
tenido un impacto significativo: 35 familias en
situacion de vulnerabilidad han podido acce-
der a servicios terapéuticos disefiados 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
terapias como fisioterapia neurolégica, hipo-
terapia e hidroterapia, que han sido las mas
demandadas.



https://ressomt.org/
http://redmusikigualada.com/

Terapias

APOYO PSICOSOCIALY

ARTE ADAPTADO

Este 2024 hemos continuado apostando por

el Arte Adaptado como espacio de encuentro,
expresion y vinculo entre las familias. Se han
realizado tres talleres abiertos a todas las fa-
milias de ACSR en Can Felipa, con quien man-
tenemos una colaboracién muy valiosa. Desde
la direccidén del centro civico nos han continua-
do apoyando, en la cesidn de los espacios y con
el asesoramiento del equipo de Artes Visuales.
Como novedad, gracias a la colaboracién y el
apoyo de la Fundacién Arte Paliativo, hemos
podido ofrecer acompanamiento artisticoy
emocional personalizado a tres familias en
situacién de mayor vulnerabilidad, llevando el
arte a sus domicilios y adaptdndolo a sus nece-
sidades particulares. Este formato ha permitido
establecer una conexién intima y respetuosa
con cada familia, ofreciendo espacios de crea-
cién, escuchay cuidado.

El proyecto reafirma nuestra voluntad de ha-
cer del arte un recurso accesible y significati-
vo para las familias, y de continuar generando
espacios compartidos donde la expresién
artistica se convierta en una herramienta de
bienestar, comunidad y acompanamiento.

ACTIVIDADES FAMILIARES



https://artepaliativo.org/
https://artepaliativo.org/

Familias

Rett Catalana es la Gnica asociaciéon en Ca-
taluna dedicada a acompanar a las personas
con sindrome de Rett y a sus familias.

Su principal objetivo es mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas, ofreciendo un
espacio de encuentro y ayuda mutua, mien-
tras continta trabajando en la investigaciéon
de un tratamiento o cura de la enfermedad.

Para hacerlo posible, impulsa varias activi-
dades de apoyo psicosocial que fomentan la
participacion activa de las familias y la toma
colectiva de decisiones, todo desde una base
de voluntariado comprometido y transforma-
dor.

CONTACTA CON NOSOTROS

Familias

PLAN DE ACOGIDA

RED DE VOLUNTARIADO

Ante el diagndstico de una enfermedad mi-
noritaria como el sindrome de Rett, muchas
familias buscan referentes y apoyo en aso-
ciaciones de pacientes que comprenden de
primera mano la realidad que viven sus hijas.

Por eso, cuando una familia se pone en con-
tacto con nosotros, desde ACSR la acogemos
y le informamos de manera clara y préxima
sobre los servicios, recursos y actividades que
ofrecemos. Este primer acompanamiento se
[leva a cabo gracias al testigo y la experiencia
de familias voluntarias, con el apoyo de nues-
tra coordinadora de proyectos, garantizando
un apoyo personalizado, empdtico y compro-
metido.

La Asociacién cuenta con una red de personas
voluntarias que hacen posible la atencién y el
apoyo a las familias a lo largo del afo.

Su implicacién es especialmente importante
en aquellas actividades que requieren super-
vision, acompafamiento y cuidados especifi-
cos, contribuyendo a crear espacios sequros y
enriquecedores para todo el mundo.

Somos muy afortunados de poder contar con
un grupo de mas de 40 personas volunta-
rias, comprometidas, entusiastas y con una
energia positiva que contagia y transforma
cada iniciativa.
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Gracias por el legado que nos has
dejado, Eduardo.
Te recordaremos siempre.

APOYO PSICOLOGICO

Uno de los servicios que la Asociacién pone

a disposicion de las familias socias es el apo-
yo psicoldgico, un recurso que consideramos
esencial para acompanar emocionalmente los
procesos que vive cada familia.

Durante mds de 10 afos, este servicio ha
estado conducido por el psicélogo Eduardo
Brignani, licenciado por la UCA de Buenos
Aires y por el Colegio Oficial de Psicologia de
Catalufa. Su tarea ha sido clave para muchas
familias, ofreciendo un espacio de acompa-
Aamiento desde el momento del diagndstico
hasta situaciones de luto y otros momentos de
sufrimiento emocional.

A finales de 2024, Eduardo, nos traspasé este
servicio dejandolo en muy buenas manos: la
psicéloga Verénica Rodriguez, que es ahora
qguien se encarga de atender las demandas de
apoyo emocional de las familias.

Verdnica continda ofreciendo este servicio
pensado para dar respuesta a situaciones que
van mas alla del apoyo entre iguales. Se lleva a
cabo en formato individual, con una media de
5 a 10 sesiones por caso, y es gratuito para las
familias.

Desde la Asociacidn queremos expresar nues-
tro agradecimiento profundo a Eduardo por
su dedicacidn, su profesionalidad y su calidad
humana. Su legado queda en la huella que ha
dejado en cada familia que acompafd y en
nuestra Asociacion.

Gracias, Eduardo, por todo lo que nos has
dado. Siempre te recordaremos.
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https://rett.cat/contactans/
https://rett.cat/contactans/

Familias

CAA - WEBINAR FAMILIES

El 7 de octubre de 2024, el equipo de Alfa-
saac ofrecié un webinar formativo dirigido
a las familias Rett para presentar el nuevo
proyecto de Comunicacion Aumentativay

Alternativa (CAA).

Este proyecto ofrece valoraciones persona-
lizadas, formacién para las familias (prevista
para 2025) y acompafnamiento continuado
para favorecer el uso de los SAAC y mejorar la
comunicacion y calidad de vida de las nifias.

Una iniciativa pensada para adaptarse a cada
realidad familiar y potenciar las capacidades
comunicativas de nuestras hijas.

LARETTECA

En 2024 hemos puesto en marcha un proyec-
to muy esperado: la Retteca, la nueva biblio-
teca de recursos de la Asociacién Catalana
Sindrome de Rett. Este banco de material,
pensado para facilitar el dia a dia de las fami-
lias, ha empezado a funcionar con un sistema
de préstamo rotativo de dispositivos y siste-
mas de Comunicacién Aumentativa y Alterna-
tiva (CAA).

Esta iniciativa ha sido posible gracias a una
donacidn de una fundacién privada y auna
subvencién del Departamento de Derechos
Sociales de la Generalitat de Catalunya. Su
objetivo es que las familias puedan disponer
de material adaptado y de calidad sin tener
gue asumir el coste.

Los dispositivos de CAA se prestan en tur-
nos rotativos a lo largo del aio, de forma que
pueden llegar al maximo ndmero de nifas
posible. La seleccién y adaptacién del mate-
rial se hace con el apoyo de las profesionales
de Qinera, nuestra empresa colaboradora en
el dmbito de la comunicacién aumentativa.
La Retteca es un proyecto vivo y en creci-
miento. Estamos trabajando para incorporar
nuevos recursos, tanto tecnolégicos como
materiales relacionados con otros ambitos de
la discapacidad. Ademads, queremos fomentar
la reutilizacién y aprovechar donaciones de
material de sequnda mano para ampliar el
fondo disponible.

El lanzamiento del sistema de préstamo de
CAA representa un paso fundamental en
nuestra tarea para mejorar la autonomiay la
calidad de vida de nuestras hijas, abriendo
nuevas vias para que puedan expresarse y
conectar con el entorno.

TRABAJO EN RED



https://qinera.com/es/

Centros de educacion

Centros sanitarios

La Asociacion Catalana del Sindrome de Rett
ha firmado, en los ultimos afios, 10 convenios
de colaboracién con centros de dia y residen-
cias en comarcas de las 4 provincias de Cata-
luna con la colaboracion de la Generalitat de
Catalunya.

El objetivo de estos convenios es establecer
un protocolo en los servicios territoriales
para la asignacién de entrada en los centros
con profesionales especializados en la aten-
cién y cuidado de las ninas y mujeres con el
sindrome de Rett en toda Cataluia.

ASOCIACION ESCLAT

FUNDACION NEXE

FUNDACION LESPIGA

FUNDACION ATENDIS

CENTROS CON CONVENIO >

ASOCIACION AREMI

CONSORCIO SANT GREGORI

>

AMPANS

ASOCIACION APPC

FUNDACION EL MARESME

>

FUNDACION AURIA

DINCAT

18

En el &mbito sanitario, participamos con el
Hospital Sant Joan de Déu, centro de re-
ferencia pediatrica en Sindrome de Rett, y
trabajamos incansablemente para favorecer
un traspaso a la edad adulta con otros cen-
tros hospitalarios de referencia en Cataluia,
como el Parc Tauli o el Hospital de Sant Pau.

El objetivo es procurar un diagnéstico precoz
y un mejor tratamiento y cura de la enfer-
medad en todas las etapas de la vida de las
nifas/mujeres con Rett.

Ademas, la Asociacion mantiene su compro-
miso de sequir impulsando la investigacion
para encontrar una cura para la enfermedad
a través del proyecto FinRett.

HOSPITAL SANT JOAN DE DEU

HOSPITAL PARC TAULI

HOSPITAL SANT PAU

JORNADA RETT

El Hospital Sant Joan de Déu organizé la 62
Jornada de actualizacién en Sindrome de
Rett el pasado 14 de diciembre en el Auditorio
Plaza. Algunos de los especialistas que parti-
ciparon fueron la Dra. Ana Roche (Experiencia
y futuro), la Dra. Clara Xiol (Avances en Inves-
tigacion en Genética y Diagnéstico), o la Dra.
Angels Garcia Cazorla (Neuroproject).

INVESTIGACION FINRETT >

Nuestra Asociacidn, en colaboracién con
AESR, lanzé en noviembre la V Convocatoria
de Ayudas en la Investigacion Cientifica, bajo
el paraguas de FINRETT: un fondo destinado

a proyectos centrados en la cura o la mejora
del Sindrome de Rett. La convocatoria cuenta
con una ayuda de 35.000 € para el proyecto
ganador. En esta edicién, por motivos que han
impedido a nuestro Comité Cientifico escoger
un ganador, la resolucién se aplaza al 2025.

Mientras tanto, contindan los ensayos clinicos
de Taysha Gene Therapies en EE. UU. y Cana-
dd, y hemos vivido el lanzamiento del primer
farmaco especifico para el Rett: Dayblue.
Desarrollado por la farmacéutica australia-
na Neuren Pharmaceuticals, quien inicié los
ensayos hace 11 ainos. La fase 3, definitiva, se
hizo con Acadia Pharmaceuticals, que tiene la
licencia para EE. UU., Canadd y México. Tene-
mos contacto con esta empresa y su respon-
sable en Espafa asistid a la Cena Rett.

El ensayo finalizé en 2021,y en 2023 la FDA
aprobd el uso en EE. UU., donde se comer-
cializa desde abril. La llegada del fdrmaco a
Europa, prevista inicialmente para 2024, se
ha atrasado.



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/ca
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/
https://www.finrett.org/

Red entidades

CONGRESO RETT AUSTRALIA

Rett Catalana particip6 en el 92 Congreso
Mundial sobre el Sindrome de Rett celebrado
en Australia del 2 al 5 de octubre de 2024.
Paula Bolzani, miembro de la junta, representé
a la asociacién y moderé la mesa dedicada a
la CAA en el family stream. Todo ello, nos va
aportando conocimientos y experiencias que
contribuyen a mejorar la calidad de vida de las
personas con Rett. Esta intervencién puso en
valor laimportancia de la CAA como herra-
mienta clave para la inclusién y la comunica-
cién efectiva en la comunidad Rett. También
hemos participado en las cuatro reuniones del
WOLF (World Organisation Leaders Forum).

Congreso Internacional Sindrome de Rett >
Gold Coast, Queensland., Australia

FEDER

La Asociacién Catalana del Sindrome de Rett
reafirma su compromiso con la Federacidn
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER), de
la cual formamos parte como socios activos.
Durante el afio, hemos participado en varios
actos organizados por FEDER, contribuyendo
a visibilizar las necesidades de las personas
afectadas por enfermedades minoritarias
como el Sindrome de Rett.

Ademds, hemos formado parte en el programa
ACERCANDONOS, una iniciativa de FEDER
que busca acercarse a las entidades socias
para conocer de primera mano sus necesida-
des mds urgentes y presentar los servicios y
recursos disponibles tanto para las organiza-
ciones como para las personas socias. Esta
colaboracién nos permite sequir mejorando el
apoyo y la atencién que ofrecemos a nuestra
comunidad.

PROYECTOS DE INCLUSION



https://rett.cat/es/congresos-y-conferencias-europeas-sobre-el-sindrome-de-rett-en-2023/
https://rett.cat/es/23666/
https://rett.cat/es/23666/
https://rett.cat/congres-internacional-sindrome-de-rett-australia/
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://rett.cat/es/congresos-y-conferencias-europeas-sobre-el-sindrome-de-rett-en-2023/
https://www.enfermedades-raras.org/
https://www.enfermedades-raras.org/
https://www.rettsyndrome.eu/news/replays-of-network-support-and-research-event/
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Paseo sobre ruedas por el Rett
20 de octubre en el CEM Mar Bella

Inclusion

PASEO SOBRE RUEDAS

RETT RACE

El domingo 12 de noviembre se celebré el
acontecimiento deportivo solidario destina-
do a sensibilizar sobre el sindrome de Rett.

En esta ocasién, celebramos la sexta edicién
del acontecimiento ‘Sobre Ruedas para el
Rett’, disfrutando del paseo maritimo desde
el CEM de la Marbella hasta llegar al Foro de
Barcelona. La jornada conté con la valiosa co-
laboracién de #enbicisenseedat, que propor-
cionaron a las nifas y mujeres con sindrome
de Rett un servicio de bicicletas adaptadas
para participar plenamente en la actividad.

El acontecimiento atrajo a mas de 110 per-
sonas, lo cual constituy6 un gran éxito de
participacion, y conseguimos recaudar 820€
para apoyar a nuestra causa.

El 24 de septiembre tuvo lugar en Sant Boi
de Llobregat el acontecimiento solidario Rett
Race que cont6 con un total de 811 partici-
pantes. Una iniciativa solidaria impulsada por
la familia de nuestra socia Andrea Pinilla.

La 6.2 edicidn tuvo el apoyo de numerosas
empresas y del Ayuntamiento de Sant Boi,

asi como del Estadio Municipal de Atletismo
Constanti. Ademds de las carreras de 5y 10
kildmetros y la caminata, se llevaron a cabo
multiples actividades: zumba, juegos infantiles
y baile con Tots Som Santboians.

La recaudacién ha sido de 9.119,22 € e ird
destinada al fondo FINRETT para la investi-
gacion del sindrome de Rett.

RETT RACE

LLEGARA

SANT BOI
29 De SEPTIEMBRE 2024

tsTApio Municipal Pt ATLETISMQ
CONSTANTI MIRANDA
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https://enbicisenseedat.cat/
https://www.estadiatletisme.cat/
https://www.estadiatletisme.cat/
https://www.estadiatletisme.cat/
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CENA SOLIDARIA

El pasado 22 de noviembre, en el W Barcelo-
na, 420 personas nos unimos para disfrutar
de una velada inolvidable, llena de solidari-
dad y esperanza, y para celebrar los 30 anos
de la Asociacion Catalana Sindrome de Rett.

Con la colaboracién de 45 empresas y el apo-
yo incondicional de 35 personas voluntarias,
hemos consequido un éxito que reafirma el
compromiso de todos y todas con las ninas y
mujeres con sindrome de Rett y sus familias.

iiMuchas felicidades Rett Catalana!!

iRevive los mejores momentos de la cena!
Compartimos las fotografias de Elena Ramon

GALERIA DE IMAGENES >

Siindrem= ==

Compartint somnis, guar int vides =2
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https://drive.google.com/drive/folders/1bDt-tIDI9JFr10wAAfbc13IE4acbiCxq?usp=sharing
https://drive.google.com/drive/folders/1bDt-tIDI9JFr10wAAfbc13IE4acbiCxq?usp=sharing
https://www.marriott.com/es/hotels/bcnwh-w-barcelona/overview/
https://www.marriott.com/es/hotels/bcnwh-w-barcelona/overview/
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INICIATIVAS SOLIDARIAS

Nos ilusiona ver iniciativas solidarias de fami-
lias y amigos de la Asociacion. Son un ejemplo
de compromiso y esperanza compartida.

Entre las acciones de 2024, destacan los con-
ciertos solidarios “Siempre Sofhamos”, impul-
sados por Manel Marin, Amadeu Casas y Fallou
ONGD, con el apoyo del Ayuntamiento de Sant
Boi. Can Massallera acogio este acontecimien-
to en favor de la investigacién del Sindrome
de Rett, liderado por Fali y Felipe, padres de
Andrea, que recaudé 2.630 €.

También se han organizado dos carreras
solidarias: una por parte de la AFA de la es-
cuela Joan Bardina de Sant Boi, que recaudé
500 €, y otra en el Instituto Escuela Salvador
Vilarrasa de Besalu, con el apoyo de Albert
Falgueras, que consiquié recaudar 809,60 €

y donde tuvimos la oportunidad de explicar el
Sindrome de Rett a los alumnos en una jorna-
da muy especial.

Finalmente, cada Navidad, Sita y sus compa-
neras nos regalan un detalle hecho a mano
para nuestro hogar, lleno de afecto y dedica-
cién, que este afio ha contribuido con 1.400 €.

iGracias por vuestro apoyo incondicional!

Este aino también hemos recibido una iniciati-
va solidaria muy especial por parte de Organic
Actions, dos pequeias empresas de consul-
toria y formacidn, que decidieron sustituir

los regalos de Navidad a sus clientes por una
donacién de 1.000 € a nuestra Asociacién.
Una accién generosa con el objetivo de apoyar
en la investigacién y a las familias.

Sus clientes recibieron la felicitaciéon de Navi-
dad con esta bonita iniciativa y nuestro logoti-
po como mensaje de fondo.

iMuchas gracias de todo corazén!
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INICIATIVAS SOLIDARIAS

Durante el mes de abril de 2024, la campana

“Céntimos Solidarios” de Caprabo recaudé
4.289,13 € a beneficio de la Rett Catalana.

Esta iniciativa permitié que, al pasar por caja,
los clientes de los supermercados pudieran
redondear el importe de su compra y destinar
estos céntimos a proyectos sociales. En esta
ocasion, los fondos recogidos se destinaron

a tres entidades catalanas que trabajan en el
ambito de las enfermedades minoritarias: la
Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls, Nexe
Fundacid y nuestra asociacion.

Agradecemos la solidaridad de Caprabo y de
todas las personas que colaboraron. Estos
recursos nos permiten continuar ofreciendo
apoyo a las familias e impulsar proyectos
para mejorar la calidad de vida de las nihas y
mujeres afectadas por el Sindrome de Rett.

BUFF x Rett

En el marco del 30° cumpleanos de la Asocia-
cién Catalana del Sindrome de Rett, la cola-
boraciéon con la marca BUFF® ha dado lugar

a una iniciativa exclusiva: la creacion de un
producto solidario para recaudar fondos des-
tinados a las nifas y mujeres afectadas por el
Sindrome de Rett. Esta accién ha sido posible
gracias al compromiso de BUFF® vy a la solida-
ridad de todas las personas que han adquirido
este producto, contribuyendo asi a dar visibili-
dad a la causa y a financiar proyectos esencia-
les para nuestra comunidad.

CONSIGUELO AHORA, AQUI >

capraboee e

Aixi de compromesos

Ajuda a persones amb ELA, a infants
amb pluridiscapacitat i a afectades
amb la Sindrome de Rett

CONSIGUELO

" /ACONSEGUEIX-H



https://rett.cat/a-labril-centims-solidaris-de-caprabo-per-la-sindrome-de-rett/
https://www.buff.com/es_es/
https://es.social-commerce.io/0jzGAC
https://es.social-commerce.io/0jzGAC
http://www.organicactions.com/
http://www.organicactions.com/

Somos noticia RECURSOS ECONOMICOS

@LAVANGUARDIA

PRESENTES EN LOS MEDIOS FUNDACIONLACAIXA ' ZEUNDEACAIA INGRESOS
: . 27% il 35%
Lu11 habla con lOS O]OS Subvenciones - Donaciones
privadas y puntuales
B EEE———— 45.083,88 € 59.953,75 €
Entrevista a Paula Bolzani, madre de Luli > » Afectada por el sindrome de Rett, se En cuanto a los ingresos, han sido un
comunica gracias a una terapia de total de 169.688,49 € —un incremen-
comunicacion con la mirada to del 54,74% respecto a 2023—,
En el marco del 30° cumpleanos de nuestra de los cuales cerca del 39% corres-
Asociacidn, la historia de Luli y su madre, S - . ponden a fondos propios y el 61% a
Paula Bolzani, ha sido protagonista en La i subvenciones pﬂb”cas y privadas.
Vanguardia. El articulo “Luli habla con los
0jos” destaca como, gracias a la comunicacién
aumentativa y alternativa (CAA), Luli puede
expresarse con los ojos, superando las limita-
ciones impuestas por el sindrome de Rett. Esta
visibilidad medidtica da voz a las familias y
refuerza nuestro compromiso con la inclusién
y la dignidad de las personas con Rett. L 34% 4%
Subvenciones Donaciones
- publicas socios/as
Raquel, la madre de la Paula, testimonio > 57.573,86 € 7.077,00 €
de los servicios Casa de Sofia del HSJD
Paula, socia de nuestra Asociacién, vivié una
recuperacion especial en La Casa de Sofia, GASTOS 9% -
centro de atencién intermedia pediatrica del ' "}‘ée;gg%'g"
Hospital Sant Joan de Déu. Después de un gra- : 22%, R 79,
ve cuadro de gripe Ay neumonia, este espacio ’ N : Sensibilizaci6n \ Estruct"ura
acontecié un hogar temporal donde recibié F 3 _ A ol _ Los gastos han sido un total de R 12.133,64€

atencién médica y actividades terapéuticas. i . W , : 140.359,75 €, destindndose el 93%
Su madre explica su testimonio, destacando el i N s N / a los objetivos fundacionales, con un
valor de un recurso que ayuda a la estabiliza- : 5 1 ' resultado positivo de 29.328,714 €,y
cién del paciente y al bienestar de la familia. . el — s —— repartidas de la manera siguiente:

iFelicidades, Ana Maria!

Es emocionante ver como la comunidad Rett
se mantiene unida, no solo en la reivindicacién
y el apoyo, sino también en los momentos de
celebracién y reconocimiento. En esta ocasién,
las familias de la Asociacién prepararon con

mucho aprecio una fiesta sorpresa para Ana . e P i ' 60%
Maria, nuestra socia mds mayor, que este afo ik “Farad w9 ; Servicios a
ha celebrado 50 afios. Un cumpleafios espe- O A L ofy | ot Efectadasy
cial, que también sirvié como gesto de agrade- 4 5 Bealell 84.380,59 €

cimiento a sus padres, Paco y Ana Maria, por
su compromiso incansable y su generosidad
hacia nuestra causa y todas las ninas Rett.



https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/noticias/mi-familia-ha-visto-casa-sofia-mas-hogar-temporal-centro-hospitalario
https://www.lavanguardia.com/vida/20240512/9634281/hablar-ojos.html?fbclid=PAZXh0bgNhZW0CMTEAAaZAl6U5CthMT1DDdV35J6nuNuZw5p7Pvh7h6vhLCmSnjz9HdnfyaN8OKqI_aem_AZsuEIGzrndIHgugjZQ-UwRyC5GwYlgRxyKTkmdlY3dKwbM64MI0kR2ILj7VTuVhDZKdN87V4Zo9u7iR4bbagg-W
https://www.lavanguardia.com/vida/20240512/9634281/hablar-ojos.html?fbclid=PAZXh0bgNhZW0CMTEAAaZAl6U5CthMT1DDdV35J6nuNuZw5p7Pvh7h6vhLCmSnjz9HdnfyaN8OKqI_aem_AZsuEIGzrndIHgugjZQ-UwRyC5GwYlgRxyKTkmdlY3dKwbM64MI0kR2ILj7VTuVhDZKdN87V4Zo9u7iR4bbagg-W
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/noticias/mi-familia-ha-visto-casa-sofia-mas-hogar-temporal-centro-hospitalario
https://rett.cat/es/somos-noticia-luli-habla-con-los-ojos/
https://rett.cat/es/somos-noticia-luli-habla-con-los-ojos/

ACSR

COLABORADORES

Associacio catalana
Sindrome de Rett

La Asociaciéon Catalana del Sindrome de Rett
nace en 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
areas de actuacion y en el ambito autondmi-
co.

Declarada de Utilidad Pablica desde el 2013.
La forman actualmente 192 personas socias,

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

Gracias por ayudarnos a hacerlo posible

AYUDAR

JUNTA DIRECTIVA

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

AGRUPAR

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

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

INFORMAR

VOLUNTARIADO

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

FOMENTAR

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 aho.
Es gracias a su apoyo que es posible la
planificacién, la implentacid, la ejecu-
cidén y la evaluacién de los proyectos.

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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Fundacién "la Caixa”

<)% Voluntariado

CaixaBank
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Todas contamos

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

608 92 66 12
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http://www.rettcat.com
https://www.facebook.com/RettCat/
https://www.youtube.com/channel/UCnWU3ur9nFy2ifowvgdw2rg
https://www.instagram.com/rettcatalana/
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