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CARTA DEL PRESIDENT

Rafael de Oza, President ACSR

Estimats socis i socies,

Els reptes que tenim al davant com a associa-
cié poden semblar, de vegades, inabastables.
Perd cada any, quan mirem cap als nostres
objectius, sé que no estic sol. Al meu costat hi
tinc una Junta de Govern excepcional, com-
promesa i generosa, a qui vull agrair de tot cor:
la Rosa, en Joan, ’Andrea, en Miguel, la Paula i
la Raquel.

Junts, amb 'ajuda inestimable de la Ndria, fem
realitat projectes que transformen el dia a dia
de les nostres socies i socis. Ho fem a través de
les ajudes individuals que oferim a les families
i de les terapies que proporcionem de forma
totalment gratuita: sessions que connecten les
nostres filles i fills amb ells mateixos a través
del poder de la mdsica, del contacte amb gos-
sos d’assistencia, de I'estimulacié dels sentits
mitjancant I'art adaptat. | se’ls dona l'oportuni-
tat d’aprendre a expressar-se. Perqué la comu-
nicacié no és un luxe, és un dret.

També treballem amb forca per impulsar la
recerca. Els avencgos que s’estan produint als
Estats Units i al Canada ens permeten somiar.
Des d’aqui, continuem endavant amb el con-
veni que mantenim amb PAESR Finrett i esta-
blint noves aliances amb el sector farmaceu-
tic (Acadia). Us hem donat veu a la Comissié
Assessora de Malalties Minoritaries (CAAM) de
CatSalut. Alla vam tenir I’honor d’explicar que
és el Sindrome de Rett i els reptes als quals
ens enfrontem, davant un auditori format per
grans professionals com el Dr. Miquel Pons,
director medic de I’'HSJD, o la Dra. Pepi Rive-
ra, directora clinica d’Atencié ala Donaiala
Infancia de I’Hospital de Sabadell.

I, per descomptat, sequim endavant amb totes
les accions que fan visible el Sindrome de Rett.

Perque parlar-ne és generar consciencia,
obrir portes i construir un futur més just.

Gracies pel suport calid i ferm que ens vau
donar al Sopar Anual Rett. Es un esdeveni-
ment que preparem amb una gran il-lusié. Una
trobada entre families, amics, institucions i
persones que ens estimen i ens acompanyen
en aquest cami. Va ser en aquest sopar on
vaig veure per darrera vegada I’Eduardo Brig-
niani, el nostre estimat psicoleg, acompanyat
de la seva esposa Eugenia. A ella, des d’aqui, li
envio una forta i sentida abracada. Em quedo
amb el record del seu somriure, que mai no hi
faltava, ni tan sols en els moments més difi-
cils. No 'oblidarem mai.

| no puc acabar sense dir una cosa molt per-
sonal: el motor que m’impulsa, la rad per la
qual sequeixo endavant al capdavant d’aques-
ta associacid, té nom propii és el de la meva
filla Paula.

ha Associacio catalana
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Assemblea anual de ’ACSR amb el suport
del voluntariat de la Fundacié La Caixaila
Fundacié Arte Paliativo

ASSEMBLEA ANUAL

El dissabte 29 de juny es va celebrar ’Assem-
blea anual de ’ACSR, un espai de participacié
on coneixer de primera ma els projectes de-

senvolupats durant ’'any, compartir propostes
i fer sequiment dels serveis i terapies que ofe-
reix ’entitat. Durant la jornada es van aprovar
els comptes, el pressupost i el pla d’activitats.

Per afavorir la participacié de les families,
I'assemblea va comptar amb servei de can-
guratge, en que els voluntaris de CaixaBank
van tenir cura de les nostres noies amb molta
dedicacié. Durant aquest temps, les nenes van
poder gaudir d’un taller artistic organitzat per
les artterapeutes de la Fundacié Arte Paliativo.

Al finalitzar 'assemblea, les families van parti-
cipar en un taller de suport emocional conduit
pel nostre estimat psicoleqg Eduardo Brignani.
Volem destacar el gran llegat que ’Eduardo

ha deixat en les nostres families. El seu acom-
panyament ha estat fonamental per a la nostra
Associacio.

Centre Civico Can Felipa

SINDROME DE RETT

QUE ES EL SINDROME DE RETT

El Sindrome de Rett és un trastorn neuroldgic
infantil de base genetica caracteritzat per una
evolucié normal inicial sequida de la perdua
de I’Gs voluntari de les mans, un creixement
retardat del cervell i el cap, dificultats per
caminar, convulsions i retard cognitiu.

Aquest sindrome afecta gairebé exclusiva-
ment a nenes i dones. Aixo es deu al fet que
és principalment causat per una mutacié
esporadica en el gen MECP2 del cromosoma
X. La funcié d’aquest gen és reqular el fun-
cionament d’altres gens, per la qual cosa juga
un paper fonamental en el desenvolupament
cerebral.

Alteracions en altres gens com el CDLK5 i el
FOXGI1, també produeixen Sindrome de Rett,
tot i que els simptomes i I'afectacié poden ser
molt diferents.

Aquest sindrome es diagnostica observant
signes i simptomes durant el creixement
inicial i el desenvolupament de la nena i rea-
litzant avaluacions periodiques del seu estat
fisic i neurologic.

Malgrat les dificultats que implica els simp-
tomes, la majoria dels individus que pateixen
Sindrome de Rett continuen vivint bé fins a
’edat adulta.

Es considera una malaltia minoritaria pero
afecta a més de 3000 nenes i dones en el
nostre pais i, actualment, no hi ha una cura
per aguesta malaltia.

El sindrome de Rett és una malaltia
minoritaria que afecta, gairebé, de forma
exclusiva al sexe femeni.

Les caracteristiques fisiques, psiquiques i
mentals de la malaltia fan que la persona
afectada depengqui dels altres. Les nenes/
dones amb Rett necessiten d’una tercera
persona, de centres d’atencio especial i de
terapies de per vida.

L’Associacié impulsa un programa d’atencié
integral per a la promocié de I’'autonomia
amb l'objectiu de millorar el benestarila
gualitat de vida de les afectades, i de suport
psicosocial per a les seves families d’una
manera unica i innovadora a Catalunya.

COM AFECTA

La afectaci6 d’'un gen de gens fa que les
ordres que envia el cervell no arribin correc-
tament a les diferents parts del cos i aix0 fa
qgue la discapacitat de la qual parlem superi el
75%. Es una malaltia degenerativa de manera
progressiva.

Entre els diferents simptomes apareixen: falta
de comunicacié verbal, descoordinacié mo-
triu, retard cognitiu sever, estereotipies de
mans, epilepsia, etc.

,tf Placa de Josep Maria Claveria 1-2
(. 08005 Barcelona

N
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https://artepaliativo.org/

PROJECTES Terapies

QUALITAT DE VIDA

Al llarg de I'any 2024, hem continuat treba- L’Associaci6 ha destinat gairebé el 50%
[lant de manera constant per garantir 'accés del pressupost de I'entitat a terapies.

a terapies estables, amb 'objectiu de fomen-
tar el benestar fisic i emocional de les nenes
i dones amb sindrome de Rett i de les seves TOTAL TERAPIES
families. 53.000 € 100%

Ens enorqulleix constatar que cada vegada
més families poden beneficiar-se d’aquestes N
intervencions, fet que reflecteix un creixement TERAPIES ESTABLES
dels recursos destinats a millorar la qualitat de 35.500 € 68%
vida del col-lectiu.

Levolucié d’aquest projecte des dels seus
inicis representa una gran satisfaccié per a AJUDES INDIVIDUALS
I’'associacié, i sequim compromesos amb la 17.500 € 32%

seva consolidacié i ampliacié.

L'Associacio ha ofert terapies a 93
usuaries entre terapies estables i
ajudes individuals.

TOTAL TERAPIES
93 usuaries 100%

) 32%
TERAPIES ESTABLES 30 usu-érie.s’ :L7A
58 usuaries 61% Comunicacié 35 usuaries

Ajudes
individuals

AJUDES INDIVIDUALS
35 usuaries 39%

18%
17 usuaries
Musicoterapia




Terapies

Terapies

COMUNICACIO, CAA

Aquesta terapia és la més sol-licitada per les
families associades després de les ajudes in-
dividuals, amb un total de 30 usuaries al llarg
de I'any. Entre els mesos de generi juny, vam
comptar amb el suport de tres logopedes es-
pecialitzades en Comunicacié Augmentativa

i Alternativa (CAA) aplicada a la sindrome de
Rett: Maria Traid, Salma Gonzalez i Maria Mas,
gue atenien 28 nenes i dones.

Al setembre, 'equip d’AIfaSAAC va presentar
un nou projecte, al qual es van adherir 30
families. Aquesta proposta introdueix una mi-
rada més integral, que implica activament la
familia i les persones de I'entorn de la usuaria,
amb l'objectiu de potenciar la comunicacié
funcional i millorar la qualitat de vida de ma-
nera global. Gracies a les valoracions incials,
s’ha dissenyat un pla individualitzat per a
cada usuaria. La implementacié d’aquests
plans esta prevista al llarg de 'any 2025.

TERAPIA AMB GOSSOS

Durant el 2024, hem continuat apostant per
les intervencions assistides amb gossos com
a eina terapeutica complementaria per mi-
[lorar el benestar de les nenes i dones amb
sindrome de Rett. Aquesta terapia es basa en
la interaccié amb gossos especialment entre-
nats, que esdevenen un estimul positiu i una
font de connexié emocional, fisica i social.

Els beneficis observats inclouen una reduccié
de les estereotipies manuals, una major pre-
disposicié al contacte voluntari i una millora
en la comunicacié i 'autonomia personal. Els
animals actuen com a pont per establir vin-
cles, despertar emocions i afavorir una inte-
raccié més fluida amb I’entorn.

Les sessions han estat dirigides per les pro-
fessionals Patricia Sdnchez i Montse Marti-
nez, de ’Associacid Itacan, i han beneficiat a
un total de 8 usuaries al llarg de I’any.



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

Terapies

Terapies

MUSICOTERAPIA

La musicoterapia utilitza la mdsica per abor-
dar les necessitats fisiques, emocionals,
cognitives i socials. En el cas de les perso-
nes amb sindrome de Rett, la musicoterapia
ofereix una eina Unica per millorar la qualitat
de vida de les afectades. Mitjancant I'is de la
musica, s’estimula la comunicacid, es milloren
les habilitats motrius, es fomenta la interaccié
social i es promou I'expressié d’emocions. Les
usuaries milloren el seu estat de relaxacio,
reduint la tensié en I'expressié del rostre i de
les extremitats superiors. La mdsica requla
els seus patrons de respiracié millorant el seu
benestar.

Les sessions han estat impartides pels nos-
tres terapeutes: Nuria Aquilera, Carles Geli
i Antonio Romero de I’Associacié Resso, i
Elena Tan de Red Musik, beneficiant a 17
usuaries durant I’'any 2024.

i0

AJUDES INDIVIDUALS

Durant I'any 2024, gracies a subvencions tant
publiques com privades, hem aconsequit des-
tinar un total de 17.500 € a ajudes individuals
per a terapies destinades a fomentar I'auto-
nomia de les nenes i dones amb sindrome de
Rett. Aquestes ajudes han tingut un impacte
significatiu: 35 families en situacié de vulne-
rabilitat han pogut accedir a serveis terapeu-
tics dissenyats per millorar la qualitat de vida
de les afectades per Rett. A més, aquestes
terapies han alleujat la carrega economica
gue suposa per a les families I'accés a aquest
tipus de tractaments.

Cada beneficiaria ha rebut una ajuda de fins
a 500€, permetent aixi ’'accés a terapies
com fisioterapia neurologica, hipoterapia i
hidroterapia, que han estat les més deman-
dades.



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

Terapies

ART ADAPTAT

Aquest 2024 hem continuat apostant per I'Art
Adaptat com a espai de trobada, expressié i
vincle entre les families. S’han realitzat tres
tallers oberts a totes les families de ’ACSR a
Can Felipa, amb qui mantenim una col-labora-
cié molt valuosa. Des de la direccié del centre
civic ens han continuat donant suport, tant en
la cessid dels espais com en I'assessorament de
Pequip d’Arts Visuals.

Com a novetat, gracies a la col-laboracid i el
suport de la Fundacid Arte Paliativo, hem pogut
oferir acompanyament artistic i emocional per-
sonalitzat a tres families en situacié de major
vulnerabilitat, portant I'art als seus domicilis i
adaptant-lo a les seves necessitats particulars.
Aquest format ha permes establir una connexié
intima i respectuosa amb cada familia, oferint
espais de creacid, escoltai cura.

El projecte reafirma la nostra voluntat de fer
de I’'art un recurs accessible i significatiu per

a totes les families, i de continuar generant
espais compartits on I'expressio artistica es
converteixi en una eina de benestar, comunitat
i acompanyament.

12

SUPORT PSICOSOCIAL I
ACTIVITATS FAMILIARS



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

Families

Families

La Rett Catalana és I’Gnica associacié a Ca-
talunya dedicada a acompanyar les persones
amb sindrome de Rett i a les seves families.

El seu principal objectiu és millorar la quali-
tat de vida de les persones afectades, oferint
un espai de trobada, suport i ajuda muatua
per a les families, mentre continua treballant
en larecerca d’un tractament o cura de la
malaltia.

Per fer-ho possible, impulsa diverses activi-
tats de suport psicosocial que fomenten la
participacio activa de les families i la presa
col-lectiva de decisions, tot des d’'una base de
voluntariat compromes i transformador.

CONTACTA AMB NOSALTRES >

PLA D’ACOLLIDA

XARXA DE VOLUNTARIAT

Davant del diagnostic d’'una malaltia minori-
taria com la sindrome de Rett, moltes families
cerquen referents i suport en associacions

de pacients que comprenen de primera ma la
realitat que viuen les seves filles.

Per aix0, quan una familia es posa en contacte
amb nosaltres, des de ’ACSR I'acollim i 'infor-
mem de manera clara i propera sobre els ser-
veis, recursos i activitats que oferim. Aquest
primer acompanyament es duu a terme gra-
cies al testimoni i 'experiencia de families
voluntaries, amb el suport de la nostra coor-
dinadora de projectes, garantint un suport
personalitzat, empatic i compromes.

L’Associacié compta amb una xarxa de perso-
nes voluntaries que fan possible I'atencié i el
suport a les families al [larg de I'any.

La seva implicacié és especialment important
en aquelles activitats que requereixen super-
visio, acompanyament i cures especifiques,
contribuint a crear espais seqgurs i enriquidors
per a tothom.

Som molt afortunades de poder comptar
amb un grup de més de 40 persones volun-
taries, compromeses, entusiastes i amb una
energia positiva que contagia i transforma
cada iniciativa.

Gracies pel llegat que ens has
deixat, Eduardo.
Et recordarem sempre.

SUPORT PSICOLOGIC

Un dels serveis que I’Associacié posa a dispo-
sicié de les families socies és el suport psi-
coldgic, un recurs que considerem essencial
per acompanyar emocionalment els processos
gue viu cada familia.

Durant més de 10 anys, aquest servei ha
estat conduit pel psicoleg Eduardo Brigna-
ni, llicenciat per la UCA de Buenos Aires i pel
Col-leqi Oficial de Psicologia de Catalunya. La
seva tasca ha estat clau per a moltes families,
oferint un espai d’lacompanyament des del mo-
ment del diagnostic fins a situacions de dol i
altres moments de patiment emocional.

A finals de 2024, I'Eduardo, ens va traspassar
aquest servei deixant-lo en molt bones mans:
la psicologa Verénica Rodriguez, que és ara
qui s’encarrega d’atendre les demandes de
suport emocional de les families.

La Verdnica continua oferint aquest servei-
pensat per donar resposta a situacions que
van més enlla del suport entre iguals. Es duu

a terme en format individual, amb una mitjana
de 5 a 10 sessions per cas, i és gratuit per a les
families.

Des de ’Associacié volem expressar el nostre
agraiment profund a I’Eduardo per la seva de-
dicacid, la seva professionalitat i la seva quali-
tat humana. El seu llegat queda en la petjada
que ha deixat en cada familia que va acom-
panyar i en la nostra Associacid.

Gracies, Eduardo, per tot el que ens has donat.
Sempre et recordarem.

14
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https://rett.cat/contactans/
https://rett.cat/contactans/

Families

CAA - WEBINAR FAMILIES

El 7 d’octubre de 2024, I'equip d’AlfaSAAC
va oferir un webinar formatiu adrecat a les
families Rett per presentar el nou projecte
de Comunicacié Augmentativa i Alternativa
(CAA).

Aquest projecte ofereix valoracions persona-

litzades, formacid per a les families (prevista

per a 2025) i acompanyament continuat per

afavorir I’ds dels SAAC i millorar la comunica-
cid i qualitat de vida de les nenes.

Una iniciativa pensada per adaptar-se a cada
realitat familiar i potenciar les capacitats co-
municatives de les nostres filles.

LARETTECA

El 2024 hem posat en marxa un projecte molt
esperat: la Retteca, la nova biblioteca de re-
cursos de I’Associacié Catalana Sindrome de
Rett. Aquest banc de material, pensat per fa-
cilitar el dia a dia de les families, ha comencat
a funcionar amb un sistema de préstec rotatiu
de dispositius i sistemes de Comunicacié Aug-
mentativa i Alternativa (CAA).

Aquesta iniciativa ha estat possible gracies

a una donaci6 d’'una fundacié privada i a una
subvencié del Departament de Drets Socials.
El seu objectiu és que les families puguin dis-
posar de material adaptat i de qualitat sense
haver d’assumir-ne el cost.

Els dispositius de CAA es presten en torns
rotatius al llarg de I'any, de manera que poden
arribar al maxim nombre de nenes possible.
La seleccié i adaptacid del material es fa amb
el suport de les professionals de Qinera, la
nostra empresa col-laboradora en I'ambit de la
comunicacié augmentativa.

La Retteca és un projecte viu i en creixement.
Estem treballant per incorporar nous recur-
sos, tant tecnologics com materials relacio-
nats amb altres ambits de la discapacitat. A
més, volem fomentar la reutilitzacié i aprofi-
tar donacions de material de seqgona ma per
ampliar el fons disponible.

El llancament del sistema de préstec de CAA
representa un pas fonamental en la nostra
tasca per millorar I'autonomia i la qualitat de
vida de les nostres filles, obrint noves vies
pergue puguin expressar-se i connectar amb
’entorn.

16
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https://qinera.com/es/

Centres d’educacio

Centres sanitaris

L'Associacié Catalana de la Sindrome de Rett
ha signat, en els dltims anys, 10 convenis de
col-laboracié amb centres de dia i residéncies
de comarques de les 4 provincies de Catalun-
ya amb la col-laboracié de la Generalitat de
Catalunya.

Lobjectiu d’aquests convenis és establir un
protocol en els serveis territorials de I’assig-
nacio d’entrada als centres amb professionals
especialitzats en I'atencid i la cura de les
nenes i dones amb el sindrome de Rett a tot
Catalunya.

ASSOCIACIO ESCLAT

FUNDACIO NEXE

FUNDACIO LESPIGA

FUNDACIO ATENDIS

CENTRES AMB CONVENI >

ASSOCIACIO AREMI

En I'ambit sanitari, participem activament
amb I’Hospital Sant Joan de Déu, centre de
referencia pediatrica en el Sindrome de Rett,
i treballem incansablement per afavorir un
bon traspas a I'’edat adulta amb altres centres
hospitalaris de referencia a Catalunya, com el
Parc Tauli o 'Hospital de Sant Pau.

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

A més, I’Associacié manté el seu compromis
de sequir impulsant la recerca per trobar una
cura per a la malaltia a través del projecte
FinRett.

CONSORCI SANT GREGORI

AMPANS

ASSOCIACIO APPC

HOSPITAL SANT JOAN DE DEU

HOSPITAL PARC TAULI

HOSPITAL SANT PAU

FUNDACIO EL MARESME

FUNDACIO AURIA

DINCAT
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JORNADA RETT

L'Hospital Sant Joan de Déu va organitzar la
62 Jornada d’actualitzacié en Sindrome de
Rett el passat 14 de desembre a I'’Auditori
Plaza. Alguns dels especialistes que van par-
ticipar van ser Dra. Ana Roche (Experiéncia i
futur), Dra. Clara Xiol (Avangos en Recerca en
Genética i Diagnostic), o Dra. Angels Garcia
Cazorla (Neuroproject).

INVESTIGACIO FINRETT >

La nostra Associacid, en col-laboracié amb
PAESR, va llancar al novembre la V Convo-
catoria d’Ajuts a la Recerca Cientifica, sota

el paraigua de FINRETT: un fons destinat a
projectes centrats en la cura o la millora del
Sindrome de Rett. La convocatoria compta
amb un ajut de 35.000 € pel projecte quanya-
dor. En aquesta edicid, per motius que han
impedit al nostre Comite Cientific escollir un
guanyador, la resolucié s’ajorna fins al 2025.

Mentrestant, continuen els assaigs clinics de
Taysha Gene Therapies als EUA i Canada, i
hem viscut el [langcament del primer farmac
especific per al Rett: Dayblue.

Desenvolupat per la farmaceutica australiana
Neuren Pharmaceuticals, va iniciar els assaigs
fa 11 anys. La fase 3, definitiva, es va fer amb
Acadia Pharmaceuticals, que en té la llicen-
cia pels EUA, Canada i Méxic. Tenim contacte
amb aquesta empresa i el seu responsable a
Espanya va assistir al Sopar Rett.

Lassaiqg va finalitzar el 2021i el 2023 la FDA
en va aprovar I’Us als EUA, on es comercialitza
des de I'abril. Larribada del farmac a Europa,
prevista inicialment pel 2024, s’ha endarrerit.



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/

Xarxa entitats PROJECTES D’INCLUSIO

CONGRES RETT AUSTRALIA

La Rett Catalana va participar al 9e Congrés
Mundial sobre el Sindrome de Rett. celebrat a
Australia del 2 al 5 d’octubre de 2024.

La Paula Bolzani, membre de la junta, va re-
presentar I'associacid i va moderar la taula de-
dicada a la CAA en el family stream. EIl que ens
va aportant coneixements i experiencies que
contribueixen a millorar la qualitat de vida de
les persones amb Rett. Aquesta intervencié va
posar en valor la importancia de la CAA com

a eina clau per alainclusié i la comunicacié
efectiva en la comunitat Rett. També hem par-
ticipat a les quatre reunions del WOLF (World
Organisation Leaders Forum).
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Congreés Internacional Sindrome de Rett >

Gold Coast, Queensland., Australia

FEDER

L’Associacié Catalana del Sindrome de Rett re-
afirma el seu compromis amb la Federacio Es-
panyola de Malalties Rares (FEDER), de la qual
formem part com a socis actius. Durant I'any,
hem participat en diversos actes organitzats
per FEDER, contribuint a visibilitzar les neces-
sitats de les persones afectades per malalties
minoritaries com el Sindrome de Rett.

A més, hem pres part en el programa ACER-
CANDONOS, una iniciativa de FEDER que
busca acostar-se a les entitats socies per
coneixer de primera ma les seves necessitats
més urgents i presentar els serveis i recursos
disponibles tant per a les organitzacions com
per a les persones socies. Aquesta col-labo-
racié ens permet sequir millorant el suport i
I’atencié que oferim a la nostra comunitat.



https://rett.cat/es/congresos-y-conferencias-europeas-sobre-el-sindrome-de-rett-en-2023/
https://rett.cat/congres-internacional-sindrome-de-rett-australia/
https://rett.cat/congres-internacional-sindrome-de-rett-australia/
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/

Inclusio

SOBRE RODES

Passejada sobre rodes per la Rett
20 d’octubre al CEM Mar Bella

Inclusio

PASSEJADA SOBRE RODES

RETT RACE

El diumenge 12 de novembre es va dur a ter-
me I'esdeveniment esportiu solidari destinat
a sensibilitzar sobre la sindrome de Rett.

En aquesta ocasid, vam celebrar la sisena
edicié de 'esdeveniment ‘Sobre Rodes per al
Rett’, gaudint del passeig maritim des del CEM
de la Marbella fins a arribar al Forum de Bar-
celona. La jornada va comptar amb la valuosa
col-laboracié de #enbicisenseedat, que van
proporcionar a les nenes i dones amb sindro-
me de Rett un servei de bicicletes adaptades
per participar plenament en I'activitat.

Lesdeveniment va atraure a més de 110 per-
sones, la qual cosa va constituir un gran éxit
de participacid, i vam aconsequir recaptar
820 € per donar suport a la nostra causa.

El 24 de setembre va tenir lloc a Sant Boi de
Llobregat I'esdeveniment solidari Rett Race

gue va comptar amb un total de 811 partici-

pants. Una iniciativa solidaria impulsada per
la familia de la nostra socia Andrea Pinilla.

La 6a edicid va tenir el suport de nombroses
empreses i de ’Ajuntament de Sant Boi, aixi
com de I’Estadi Municipal d’Atletisme Cons-
tanti Miranda. A més de les curses de 5i 10
quilometres i la caminada, es van dur a terme
multiples activitats: zumba, jocs infantils i ball
amb Tots Som Santboians.

La recaptacié ha estat de 9.119,22 € i anira
destinada al fons FINRETT per a la recerca de
la 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.totssomsantboians.org/

30 ANYS

30 ANYS

SOPAR SOLIDARI

El passat 22 de novembre, al W Barcelona,
420 persones ens vam unir per gaudir d’'una
vetllada inoblidable, plena de solidaritat i es-
peranca, i per celebrar els 30 anys de I’Asso-
ciacié Catalana Sindrome de Rett.

Amb la col-laboracié de 45 empreses i el su-
port incondicional de 35 persones voluntaries,
hem aconsequit un exit que reafirma el com-
promis de tots i totes amb les nenes i dones
amb sindrome de Rett i les seves families.

Per molts anys Rett Catalana!!

Reviu els millors moments del sopar!
Compartim les fotografies de ’Elena Ramon

GALERIA D’IMATGES >

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/

Inclusio

INICIATIVES SOLIDARIES

Ens il-lusiona veure les iniciatives solidaries
de les families i amics de I’Associacid. Sén
un exemple de compromis i esperanga com-
partida.

Entre les accions de 2024, destaquen els con-
certs solidaris “Sempre Somniem”, impulsats
per en Manel Marin, ’Amadeu Casas i Fallou
ONGD, amb el suport de ’Ajuntament de Sant
Boi. Can Massallera va acollir aguest esdeve-
niment en favor de la recerca del Sindrome
de Rett, liderat per la Fali i en Felipe, pares de
’Andrea, que va recaptar 2.630 €.

També s’han organitzat dues curses solidaries:

una per part de I’AFA de I'escola Joan Bardi-
na de Sant Boi, que va recaptar 500 €, i una
altra a I'lnstitut Escola Salvador Vilarrasa de
Besall, amb el suport d’Albert Falgueras, que
va aconsequir recaptar 809,60 € i on vam te-
nir 'oportunitat d’explicar el Sindrome de Rett
als alumnes en una jornada molt especial.

Finalment, com cada Nadal, la Sita i les seves
companyes ens regalen un detall fet a ma per
a la nostra llar, ple d’afecte i dedicacid, que
aquest any ha contribuit amb 1.400 €.

Gracies pel vostre suport incondicional!

Aquest any també hem rebut una iniciativa
solidaria molt especial per part d’Organic Ac-
tions, dues petites empreses de consultoria i
formacid, que van decidir substituir els regals
de Nadal als seus clients per una donacié de
1.000 € a la nostra Associacié.

Una accié generosa amb I'objectiu de donar
suport alarecercai ales families.

Els seus clients van rebre la felicitacié de
Nadal amb aquesta bonica iniciativa i el nostre
logotip com a missatge de fons.

Moltes gracies de tot cor!
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Inclusio

INICIATIVES SOLIDARIES

Durant el mes d’abril de 2024, la campanya

“Centims Solidaris” de Caprabo va recaptar
4.289,13 € en benefici de I’Associacié Cata-

lana del Sindrome de Rett. Aquesta iniciati-
va va permetre que, en passar per caixa, els
clients dels supermercats poguessin arrodonir
I'import de la seva compra i destinar aquests
centims a projectes socials. En aquesta ocasié,
els fons recollits es van destinar a tres enti-
tats catalanes que treballen en 'ambit de les
malalties minoritaries: la Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls, Nexe Fundacid i la nostra
associacio.

Agraim profundament la solidaritat de Capra-
bo i de totes les persones que van col-laborar.
Aquests recursos ens permeten continuar
oferint suport a les families i impulsar pro-
jectes per millorar la qualitat de vida de les

nenes i dones afectades pel Sindrome de Rett.

BUFF x Rett

En el marc del 30é aniversari de I’Associacié
Catalana del Sindrome de Rett, la col-labora-
ci6 amb la marca BUFF® ha donat lloc a una
iniciativa solidaria destacada: la creacié d’un
producte exclusiu per recaptar fons destinats
a les nenes i dones afectades pel Sindrome de
Rett. Aquesta accié ha estat possible gracies
al compromis de BUFF® i a la solidaritat de
totes les persones que han adquirit aquest
producte, contribuint aixi a donar visibilitat a
la causai a financar projectes essencials per
a la nostra comunitat.

ACONSEGUEIX-HO ARA, 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

Som noticia

PRESENTS ALS MITJANS

Entrevista Paula Bolzani, mare de Luli >

En el marc del 30¢ aniversari de la nostra
Associacid, la historia de la Luli i la seva
mare, la Paula Bolzani, ha estat protagonista
a La Vanguardia. Larticle “Luli habla con los
0jos” destaca com, gracies a la comunicacié
augmentativa i alternativa (CAA), la Luli pot
expressar-se amb els ulls, superant les limita-
cions imposades pel sindrome de Rett. Aques-
ta visibilitat mediatica dona veu a les families
afectades i reforga el nostre compromis amb la
inclusié i la dignitat de les persones amb Rett.

Raquel, la mare de la Paula, testimoni >
del serveis de Casa de Sofia de ’'HSJD

La Paula, socia de la nostra Associacio, va viu-
re una recuperacié molt especial a La Casa de
Sofia, centre d’atencié intermedia pediatrica
de I’Hospital Sant Joan de Déu. Després d’un
greu quadre de grip Ai pneumonia, aquest es-
pai va esdevenir una llar temporal on va rebre
atencié medica i activitats terapeutiques. La
seva mare ens explica el seu testimoni, desta-
cant el valor d’un recurs que ajuda a I'estabilit-
zacié del pacient i al benestar de la familia.

Per molts anys, Ana Maria!

Es emocionant veure com la comunitat Rett es
manté unida, no només en la reivindicacid i el
suport, siné també en els moments de cele-
bracid i reconeixement. En aquesta ocasio, les
families de I’Associacié van preparar amb mol-
ta estima una festa sorpresa per a I’Ana Maria,
la nostra socia més gran, que aquest any ha fet
50 anys. Un aniversari especial, que també va
servir com a gest d’agraiment als seus pares,
el Paco i ’Ana Maria, pel seu compromis in-
cansable i la seva generositat envers la nostra
causa i totes les nenes Rett.

@LAVANGUARDIA

FUNDACION LA CAIXA e

Luli habla con los ojos

« Afectada por el sindrome de Rett, se
comunica gracias a una terapia de
comunicacion con la mirada

RECURSOS ECONOMICS

INGRESSOS

Pel que fa als ingressos, han estat
un total de 169.688,49 € —un incre-
ment del 54,74% respecte al 2023—,
dels quals prop del 39% correspo-
nen a fons propis i el 61% a subven-
cions publiques i privades.

DESPESES

Les despeses han estat un total de
140.359,75 €, destinant-ne el 93%
als objectius fundacionals, amb un
resultat positiu de 29.328,74 €, i re-
partides de la manera seguent:

27%
Subvencions

privades y
45.083,88 € 4

34%
Subvencions
publiques
57.573,86 €

9%
Investigacié
12.999,70€

22% _

Sensibilitzacié
30.845,82€

60% b
Serveis a
afectades i
families
84.380,59 €

35%
Donacions
puntuals
59.953,75 €

4%
Donacions
socis/es
7.077,00 €

7%
Estructura
12.133,64€


https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/noticias/mi-familia-ha-visto-casa-sofia-mas-hogar-temporal-centro-hospitalario
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

Associacio catalana
Sindrome de Rett

COL LABORADORS

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 vida i la inclusié de
les dones afectades i de les seves families en
totes les arees d’actuacié i en I’'ambit autono-
mic.

Declarada d’Utilitat Pdblica des del 2013.
La formen actualment 192 personis socies,

pares i mares amb filles amb la Sindrome de
Rett. Els nostres objectius generals sén:

Gracies per ajudar-nos a fer-ho possible

AJUDAR

JUNTA DIRECTIVA

Ajudar i fer costat a les families amb filles amb
Sindrome de Rett.

AGRUPAR

President: Rafael de Oza
Vicepresident: Joan del Rio
Tresorera: Rosa Campos Requena
Secretari: Miguel Angel Molina
Vocals: Raquel Gonzalez - Pinto, An-
drea Fischer i Paula Bolzani.

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

INFORMAR

VOLUNTARIAT

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

FOMENTAR

S6n moltes les persones, familiars i
amics de I’Associacié, que ajuden a
dur a terme els serveis i activitats que
realitzem al llarg de I’any.

Es gracies al seu suport que és possible
la planificacid, la implantacid, I'execucié
i 'avaluacié dels projectes.

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

DIVULGAR

Donar a conéixer la malaltia i sensibilitzar a la
societat en general.
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