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ASOCIACION NACIONAL MI PRINCESA RETT

CARTA DEL PRESIDENTE

Estimados amigos:

La Asociacion Princesas Rett, nace en 2013 de la
necesidad de padres de nifas afectadas por el
sindrome de Rett, para concienciar a la sociedad
sobre dicha enfermedad, recaudar fondos para
la investigacion y mejorar la calidad de vida de
estas personas.

Inscrita en el registro Nacional de Asociaciones:
Seccién 12 / Numero Nacional: 611614 tras la
modificacion de los estatutos aprobados en
Asamblea General Extraordinaria celebrada en
fecha 29 de diciembre de 2015.

Hace algo mas de tres afios un grupo de padres
formamos esta Asociacion sin animo de lucro,

con el apoyo de miles de personas y con una

madrina de excepcién, no por ser conocida “Todas las princesas merecen un
mundialmente como lo es Sara Baras, sino por el final feliz”

corazdén y el amor que procesa a nuestras hijas,

hemos podidos dar a conocer el Sindrome de FRANCISCO SANTIAGO ARANDA
Rett y apoyar con fondos econdémicos la

investigacion de esta enfermedad en el Hospital San Juan de Dios de Barcelona, Unico sitio
de Investigacion referente en Espaia

Fruto del trabajo que cada familia realiza en beneficio de nuestra Asociacién estamos
consiguiendo un impacto social abrumador dando asi una enorme visibilidad a esta cruel
enfermedad y pudiendo financiar en exclusiva nuevas lineas de Investigacion.

El crecimiento constante de nuestra Asociacién tanto en nimero de socios como en socios
colaboradores, hace que hallamos abierto nuestras tres primeras delegaciones en Cadiz,
Madrid y Badajoz y firmando acuerdos de colaboracidn con otras Asociaciones que persiguen
los mismos fines que nuestra Asociacidn.Este Crecimiento tan potente y con estos resultados
tan positivos es gracias a todas las personas que nos ayudan desinteresadamente, bien
apoyando nuestra causa con sus donativos y asistencia a los eventos que organizamos, como
a la difusién en cualquier medio de comunicacién. Desde aqui poder agradecer publicamente
a todos los voluntarios que nos ayudan y estdn hombro con hombro aguantando las
embestidas de esta cruel enfermedad.



¢QUE ES EL SINDROME DE RETT?

El sindrome de Rett es una grave enfermedad neuroldgica que afecta sobre todo a nifias
(1 de 10.000 nacidas vivas) se calculan en Espafia unas 2.400 afectadas. Considerada
enfermedad rara o de baja prevalencia.

En el SR existe un deterioro psicomotor progresivo, que aparece en nifias de aspecto
normal en sus primeros meses de vida. El estancamiento y la regresién comienzan entre
los 6-18 meses de edad, el crecimiento del perimetro craneal, normal al nacer, se detiene
y evoluciona en la mayoria de los casos a una microcefalia adquirida. El deterior de la
comunicacidn y del lenguaje oral suele ser bastante precoz y muchas veces es el sintoma
gue mas alarma a la familia junto con los movimientos estereotipados y repetidos de las
manos en forma de lavador y golpeteo. Debido a que los pediatras o suelen estar muy
familiarizados con este sindrome y a que el cuadro clinico se instaura a veces muy
lentamente es frecuente que su diagndstico se demore hasta los 3-5 afios, edad en la que
se suelen ya cumplir la mayoria de los criterios establecidos para este sindrome.

Son nifas que nacen sanas, pero en los primeros meses sufren una mutacion genética en
el cromosoma X y les impide tener el control de su cuerpo y con un espectro autista
severo, no hablan, muchas no andan, tienen graves problemas de comunicacién, sufre
epilepsia, escoliosis, problemas digestivos, trastornos del suefio y un largo etc.... Por lo
gue el avance progresivo de la enfermedad las hace dependientes, el deterioro cognitivo
y motor es tal, que son consideradas plurisdiscapacitadas.

Imaginen una orquesta de musicos donde todos sus musicos saben tocar perfectamente
sus instrumentos y estos estdn perfectamente afinados, pero el director de orquesta no
sabe dirigirlos y tocan descoordinadamente. Ese es el cuerpo de nuestras hijas su cuerpo
no le responde y no pueden controlarlo.



HISTORIA SOBRE EL SINDROME DE RETT

El sindrome de Rett (SR) es un trastorno neuroldgico de base genética descubierto por
primera vez en 1966 por el doctor Andreas Rett de Viena. Este autor describié en una
publicacién medica alemana el caso de 22 nifias con movimientos estereotipicos y
regresion de las habilidades motoras antecedidos por un desarrollo aparentemente
normal.

Andreas Rett asociaba lo observado con una atrofia cerebral con hiperamonemia propia
del sexo femenino, sim embargo esta publicacidn no recibié el reconocimiento esperado
y no se tuvo conocimiento de la enfermedad a causa de la poca difusién de la misma.

No fue hasta finales del afio 1983, después de 17 afios del casi total desconocimiento en
el que permanecié sumido el trabajo de Andreas Rett, cuando el Dr. Bengt Hagberg de
Suecia junto con Jean Aicardi, Karin Dias y Ovidio Ramos describieron e la revista Annals
of Neurology 35 casos de procedencia sueca, francesa y portuguesa este trastorno,
bautizandolo con el nombre actual en honor a su primer descubridor. El afio siguiente en
una conferencia en Viena, se aportaron documentos clinicos y nuevos datos bioquimicos,
fisioldgicos y genéticos.

Ya en enero de 1985, el Dr. Rett visitd el instituto John F. Kennedy para nifios con
discapacidad en Baltimore, Maryland, donde el Dr. Hugo Moser organizé la primera
reunidon mantenida en Estados Unidos. La Asociacidon Internacional del Sindrome de Rett
consiguié que el Dr. Rett examinara a 42 nifias que habian sido diagnosticadas como casos
potenciales del Sindrome de Rett. Esta reunién llevd un aumento del conocimiento del
sindrome y sus formas de manifestarse en Estados Unidos. La mayor familiaridad con el
sindrome ha dado lugar a un mejor diagnéstico.

El interés por el sindrome y su conocimiento estan creciendo a gran velocidad. La
bibliografia médica contiene ahora informes de casos de muchos grupos étnicos por todo
el mundo. Los estudios realizados hasta la fecha han encontrado que la frecuencia del
sindrome de Rett es de 1:12.000 a 1:15.000 nacimientos de nifias vivas.



¢QUIENES SOMOS?

Somos una asociacion sin dnimo de lucro promovida y gestionada por los propios padres
de nifias afectadas por el sindrome de Rett. Nuestra misién es concienciar a la sociedad
sobre dicha enfermedad, recaudar fondos para la investigacion y mejorar la calidad de
vida de estas personas fomentando la integracion social y la recuperacion a través de
proyectos terapéuticos.

Hace algo mas de tres afios un grupo de padres formamos esta Asociacion sin dnimo de
lucro, con el apoyo de miles de personas y con una madrina de excepcién, no por ser
conocida mundialmente como lo es Sara Baras, sino por el corazén y el amor que
procesa a nuestras hijas, hemos podido con su ayuda dar a conocer el Sindrome de Rett.

Esta Asociacidn tiene como fines en sus Estatutos:

e La difusion para el conocimiento de la enfermedad sindrome de Rett.

e Larecaudacion de fondos para la investigacion de dicha enfermedad.

e Velar por el bienestar y ayudar en la medida de lo posible con los recursos necesarios
a todas las nifias afectadas por el sindrome Rett a nivel Nacional.

e Ayudar con los recursos necesarios a los centros que colaboren con el bienestar de

las nifias afectadas por el Sindrome de Rett
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INVESTIGACION

Uno de nuestros fines principales es buscar fondos para financiar la investigacién sobre el
sindrome de Rett. Gracias al esfuerzo de todas las familias y voluntarios que hemos puesto
en cada proyecto o evento realizado, hemos podido financiar en exclusiva dos proyectos
de investigacion (adjuntamos noticia de prensa del Centro de Investigacidon Biomédicas
en Red de Enfermedades Raras CIBERER)

Ciberer isciii-

El grupo de sindrome de Rett del HSJD-CIBERER ha desarrollado lineas celulares y estudios en
terapias con la financiacién de Mi princesa Rett

CIBERER | lunes, 14 de noviembre de 2016

La investigacion financiada en exclusiva por la asociacién Mi princesa Rett (http://miprincesarett.blogspot.com.es/)ha permitido al grupo para el estudio del sindrome de Rett
del Hospital Sant Joan de Déu (HSJD), integrado en la U703 CIBERER, desarrollar lineas celulares y estudios centrados en terapias, trabajando en colaboracién con diversos
centros en Europa y Estados Unidos.

En concreto, se han desarrollado lineas de células madre pluripotenciales (iPSc) con las mutaciones en MECP2 mas prevalentes en Espafa, a partir de fibroblastos de las
pacientes. Los estudios que se estan desarrollando estan fundamentalmente centrados en describir como se altera la neurotransmisién mediada por GABA y glutamato, asi
como en desarrollar terapias para restaurar las anomalias observadas.

El sindrome de Rett és una enfermedad minoritaria neurolégica de base genética que afecta principalmente a nifias: 1 de cada 10.000. Las primeras manifestaciones aparecen
entre los 6 y 18 meses y se caracterizan por la pérdida progresiva de las capacidades tanto cognitivas como motoras.

2
Grupo para el estudio del sindrome de Rett del Hospital Sant Joan de Déu, integrado en la U703 CIBERER.

El grupo de sindrome de Rett (RTT) del Hospital Sant Joan de Déu-CIBERER tiene una trayectoria de mas de 30 afios de experiencia, tanto desde el punto de vista clinico como
genético. Durante este periodo de tiempo, se han diagnosticado pacientes de todo el territorio nacional y del extranjero (mas de 3.000 pacientes estudiadas) y se han
registrado en la base de datos clinicos europea mas de 500 casos de RTT.

La Asociacién Mi princesa Rett nacié en Badajoz al tiempo que Martina manifestaba los primeros sintomas de la enfermedad. Desde entonces, Francisco y Marina, padres de
la pequena princesa, han puesto en marcha todo tipo de actividades y eventos para dar a conocer la enfermedad y apoyar la investigacion. Cuentan con la colaboracion de
diversos personajes del mundo de la cultura, entre los que destaca su madrina: Sara Baras.



Hemos cofinanciado junto a la Asociacién Asturiana Rettando al sindrome de Rett
un nuevo proyecto de investigacidn que se llevard a cabo en el hospital San Joan de Deus
de Barcelona donde la Asociacion tiene firmado acuerdo de colaboracion.

Este proyecto tiene como titulo:

“Descripcion de mapas cerebrales y desarrollo de terapias mediante nuevas tecnologias
en enfermedades neurologicas graves de la infancia. Estudio focalizado en sindrome de
Rett”

El objetivo principal de este proyecto es crear una estructura capaz de ofrecer estudios y
terapias avanzadas en esta enfermedad gracias al gran desarrollo que experimentan en la
actualidad las nuevas tecnologias aplicadas a la neurociencia. Esta aproximacion es
totalmente nueva y no se realiza en los pacientes como parte de sus terapias habituales.
Idealmente y dado que nuestro Hospital es un centro de referencia clinico en esta
patologia, esta plataforma de estudio y orientacidn terapéutica individualizada podria ser
ofrecida a todas las nifias afectas de sindrome de Rett en Espaiia, a medida que se vaya
consolidando.

&,
Sant Joan de Déu .~ : i i : ;
“SJD Sarcsiono Hosptal Nifios (/es/ninos)  Mujer (/es/mujer)  Te cuidamos (/es/te-cuidamos)  Profesionales (/es/profesionales)  Colabora (/es/colabora)

aportacion de 60.000 euros

El proyecto tiene como objetivo describir mapas cerebrales con vistas a desarrollar terapias para las enfermedades neuroldgicas graves en la infancia y en concreto el sindrome de Rett
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BECAS FINANCIADAS POR LA ASOCIACION

Asociacidn Nacional Mi princesa Rett ha estado organizando numerosos eventos para recaudar
fondos y mejorar la calidad de vida de las nifias. Por lo que gracias a nuestra Madrina Sara Baras
y los acuerdos firmado hemos estado financiando becas terapéuticas para apoyar a las familias
econdmicamente y sobre todo proporcionar a las nifias elementos esenciales para llevar una
vida mas enriquecida. Terapias con delfines, terapias asistidas con caballos, fisioterapia
neurolégica y osteopatia, fisioterapia convencional y método TheraSuit han sido los programas
gue nos han acompanado durante el afo 2016.

DELFINOTERAPIA
En el afio 2016 hemos asignado 7 becas en terapia con delfines.

La delfinoterapia es una técnica que consiste en la
interaccion del ser humano con delfines
(normalmente de la especie nariz de botella), donde
interviene ademas un terapeuta.

Llevamos cinco afos consecutivos disfrutando de
esta terapia que se desarrolla en colaboraciéon con
Aqualandia, Mundomar (Benidorm). Y que se ha
ganado gracias a la fundacién Inocente Inocente.

Antes del inicio de cada sesidn, existe un

conocimiento de cada nifia, no sélo de caracter

personal sino también médico. Las familias presentan, bajo solicitud del especialista, un informe
médico que detalla las caracteristicas particulares de cada caso, porque cada caso es diferente
y como tal debe ser tratado.

Se ha observado que las ondas cerebrales de los pacientes en presencia de los delfines producen
una armonizacién entre los hemisferios izquierdos y derecho del cerebro, lo que produce un
estado de paz y relajacién tal como sucede al realizar una meditacién. Al sonido del
delfin frecuencias ultrasdnicas que estimulan al sistema nervioso central del paciente, lo que
estimula la liberacién de hormonas ligadas a la relajacion y mitigacion del dolor

Los programas son individuales, comienzan los lunes y finalizan los sdbados y tienen una
duracién de 30 minutos durante seis dias continuos. Las familias mientras tanto han tomado
fotografias o han grabado los programas, a fin de que a su término puedan mostrarselas a las
nifias para que recuerden los momentos pasados junto a los delfines.



HIPOTERAPIA

En 2016 se han concedido 7 becas en terapias con Caballos.

Las Intervenciones Asistidas con Caballos
(IAC) son técnicas o metodologias llevadas a
cabo por profesionales formados vy
reconocidos, basadas en actividades de
intervencién fisica, psicolégica, educativa,
social, ocupacional, coaching, de ocio, etc.,
para la mejora de la calidad de vida de
personas con diversidad funcional mediante
el uso de un caballo apto, debidamente
entrenado y destinado para dicho fin.

La hipoterapia se realiza en la Asociacion de Zooterapia de Extremadura (AZE) y a través de ella
e ayuda al equilibrio y la fuerza muscular y se minimiza el uso estereotipado de las manos,
aumentando su uso funcional y ayudando a establecer un patrén de locomocién adecuado.

En la realizacion de esta actividad participa: un fisioterapeuta, un auxiliar y una persona
encargada de dirigir al caballo.

Es muy importante la eleccién del caballo por parte del fisioterapeuta. El caballo se elige en
funcién de morfologia y temperamento. En AZE cuentan con varios caballos destinados a la
realizaciéon de las terapias, pero presentan dos caballos a destacar: Lucera y Balu. La diferencia
entre ellos radica en que la primera es mas tranquila, mas ancha, tiene un paso mas “pausado”
u el segundo es mas estrecho y mas vivaz, es decir, presenta mas energia y un paso mas ligero.

La terapia dura aproximadamente unos 45minutos. Al principio es necesario un previo
acercamiento (contacto) con el caballo; los primeros 5-10 minutos de la terapia se utilizan para
normalizar el tono muscular y se va siempre en ambas direcciones para trabajar de manera
simétrica alrededor de la pista. En algunos casos también se va en zig-zag para provocar
desequilibrios laterales, y se realiza movimientos de parada- arranque para provocar
desequilibrios antero-posteriores.

Durante la terapia, se realizan diversas posturas o movimientos, como por ejemplo: colocar a la
paciente mirando hacia atras, direccion grupa del caballo (parte trasera del animal) para
potenciar musculatura abdominal, contacto ocular y equilibrio, ya que realmente estas
aportando un movimiento normalizado en una direccidon que no es la normal, provocando una
estimulacién del sistema vestibular que yendo hacia adelante no se produce; poniendo a la
paciente en pie encima del caballo, consiguiendo asi una propiocepcién en miembros inferiores,
entre otras posturas.

Todas estas posturas se realizan con sujecidn por parte del profesional, en primer lugar en los
brazos para transmitir seguridad y después en la rodilla-cadera.
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METODO THERASUIT
En 2016 se han concedido 2 becas Therasuit

Se trata de un programa individualizado basado
en fortalecimiento y elongacién muscular,
mediante patrones de postura normalizados en
la Unidad de ejercicios universal, y realizacion de
actividades funcionales que favorezcan el
desarrollo normal del nifio y le prevean de
estrategias para alcanzar su objetivo.

Va dirigido a nifias que hayan cumplido los 3 afios
de edad, cuando el desarrollo madurativo del
sistema musculo-esquelético y sensorial se

encuentra capacitado para realizar un
tratamiento intensivo especifico.

Sistema spider, es una continuidad de lo trabajado en el sistema de poleas, aqui trabajamos
funciones posturales que a la vez fortalece grupos musculares por accidn anti gravitatoria, como
la posicidén sedente a cuadrupedo, cuadripedo a rodilla, de rodilla a pie. Y cumple un su papel
en el equilibrio y la propiocepcidn, ya que la arafia proporciona estabilidad y seguridad en el
paciente al mantenerse en una posicion especifica en la que nunca podia estar por sus propios
medios.

EL TRAJE THERASUIT: Se trata de una ortesis
dindmica que favorece una postura mas normalizada
del paciente, cuenta con unas bandas eldsticas que
transmiten informacién correcta a los diferentes
sistemas del cuerpo humano (muscular, esquelético
y sensorial). Esta restauracién de la postura y la
apropiada funcion de los musculos posturales
permite al paciente aprender o reaprender patrones

de movimiento correctos.

11



FISIOTERAPIA

En 2016 se conceden tres becas en fisioterapia Neuroldgica.

En la fisioterapia neuroldgica, las técnicas que aplica
el fisioterapeuta van encaminadas al tratamiento de
las secuelas en lesiones del sistema nervioso central
o periférico. Tras una valoracidon inicial, el
fisioterapeuta determina los problemas susceptibles
de tratamiento para, a continuacion, y de manera
consensuada con el paciente y/o familiares, plantear

unos objetivos.

El fisioterapeuta neuroldgico aplica una serie de técnicas durante las sesiones con la intencidn de
mejorar las capacidades fisicas y las alteraciones estructurales y sensitivas del paciente para
rehabilitar o mejorar la calidad y eficacia de sus movimientos y de su postura. Esto repercute en
el dia a dia, la calidad de vida y el bienestar del paciente neurolégico.

El sistema nervioso es el pilar de trabajo en la fisioterapia neuroldgica. Se trata de una estructura
muy compleja de la que, hoy en dia, nos quedan cosas por descubrir. Lo que si se ha demostrado
es que, cuando hay un dafio en el mismo, existe un tiempo de rehabilitacion en el que se forman
nuevas conexiones (Neuro plasticidad).

Por eso mismo, es muy importante estimular, guiar, corregir y facilitar de manera adecuada.
Cada lesién y cada paciente son diferentes. Por este motivo, la mejor opcién es un tratamiento
de rehabilitacién especifico e individualizado.

PROFESIONAL IMPLICADO
FISIOTERAPEUTA (Aranzazu Nogales Lara)

La intervencién precoz de la fisioterapia es crucial para el futuro de las nifias que padecen este
trastorno y la anticipacion a la etapa de regresidn. La fisioterapia tiene una gran variedad de
técnicas manuales, que han ido ayudando en el tratamiento de los sintomas comunes en esta
enfermedad.

Los objetivos de tratamiento han ido enfocados a favorecer la funcionalidad y optimizar la
calidad de vida del paciente y considerando, como una de las pautas esenciales, la prevencién
de deformidades ortopédicas y el control de los movimientos estereotipados de la mano. Una
de las estrategias terapéuticas empleadas ha sido reforzar la terapia con ambientes que
induzcan a la relajacién del paciente: musicoterapia, hidroterapia o terapia sensorial.

El tratamiento de este sindrome requiere un abordaje transdisciplinar del fisioterapeuta con el
resto del equipo profesional implicado en el tratamiento, por lo que ha habido comunicaciény
coordinacion con el resto de profesionales externos implicados, como por ejemplo en la
terapia con caballos (hipoterapia).
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http://www.neurowikia.es/content/enfermedades-neurologicas

EVENTOS Y PROYECTOS

Mi Princesa Rett organiza numerosos eventos y proyectos para conseguir los fines que marcan
sus estatutos en el articulo 3, desde su fundacién hasta hoy se han organizado desde eventos
deportivos hasta conciertos, recaudando algo mas de 250.000 € para la investigacion del
Sindrome de Rett, donados al hospital San Juan de Dios de Barcelona Unico Hospital referente
en la investigacion de dicha enfermedad.

VERBERETT
VERBENA BENEFICA A FAVOR DE LA INVESTIGACION DEL SINDROME DE RETT.

Por cuarta vez organizamos en la plaza
de Toros de Malaga un festival benéfico
donde asistieron mas de 150
voluntarios, una docena de artistas
conocidos a nivel nacional y mas de
3000 personas dispuestas a colaborar
con nosotros, comprando camisetas,
pulseras, boligrafos, etc. Todo ello sirvid
para recaudar fondos y donarlo al
Hospital Sant Juan de Deus para
investigacion del sindrome de Rett.

EL CLUB DE LAS PRINCESAS
MONOLOGO A FAVOR DEL SINROME DE RETT

Gracias a la colaboracion desinteresada de Toni Acosta - IE ﬂ:

y Sara Escudero se organizé un Monologo Benéfico fﬁU E);DIE LAS
donde los fondos recaudados fueron destinados a la PRINCESAS
Asociacidn Mi Princesa Rett para cubrir los tres fines
que persiguen (difundir y recaudar fondos para apoyar
la investigacion del sindrome Rett y para ayudar a
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
por dicha enfermedad).
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OBJETIVO RETT
CALENDARIO SOLIDARIO A FAVOR DE LA INVESTIGACION DEL SINDROME DE RETT.

Objetivo Rett consiste en la elaboracién de un Calendario Solidario, con el que, aparte de
conseguir fondos para la Asociacién, damos una enorme visibilidad al Sindrome de Rett.

En él queremos mostrar la posibilidad de hacer felices a personas con esta enfermedad de una
forma participativa llegadas desde todos los puntos de Espaia e involucrando a estas familias
en el trabajo en equipo y solidario.

Hemos tenido como principal colaboracién a personas muy populares del mundo del cine,
teatro, deporte y televisién, como son Sara Baras, Melani Olivares, Dani Rovira, Raphael, Miren
Ibarguren, Eva Gonzdlez, Paco Ledn, Toni Acosta, Cayetano Rivera.

Ademas, cabe resaltar que hemos contado con un gran equipo profesional (sonido, Fotografia,
Iluminacidn, Peluqueria, Maquillaje, Estética, Vestuario, etc) los cuales has hecho posible que
este proyecto funciones y todo de manera altruista, poniendo su tiempo, esfuerzo,
disponibilidad y trabajo.

Por ultimo, hemos contado con la colaboracién especial de la prestigiosa marca de joyas
UNOde50.
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OBIJETIVO RETT ROMA
RUTA EN BICICLETA - ESTAPAS DE ESPANA A ROMA EN 12 DIAS.

Objetivo Rett Roma consistio en recorrer la distancia que hay entre Barcelona y El Vaticano en
12 dias, con el fin de difundir y recaudar fondos para la Investigacion del Sindrome de Rett.

En esta épica nos acompafié el actor internacionalmente conocido Dani Rovira, quien no dudé
un momento en ponerse nuestra armadura y luchar con nosotros.

También contamos con el mejor preparador fisico de este Pais, Martin Giacchetta, nombrado
por FIBO entrenador personal del afio, con mas de 20 afios de experiencia en el mundo del
entrenamiento personal.

Nuestro tercer guerrero es bombero, se llama German Torres, deportista semiprofesional, con
todos los conocimientos de topografia, mecanica de bicicletas y cuatro retos conseguidos para
nuestras Princesas Rett.

Por ultimo, contamos con el esfuerzo de Francisco Santiago padre de Martina, nifa con
sindrome de Rett en esta dura aventura para hacer visible esta enfermedad.

El Papa Francisco en audiencia nos recibid con carifio y le llevamos hasta él, las cartas de las
familias que apelan a la Fe y la Esperanza por conseguir un Final Feliz para nuestras Princesas.

Agradeciendo todo el esfuerzo y carifio a personas como la Alcaldesa de Roma, la Policia del
Estado, la Guardia Urbana de Barcelona y a Motoforpeace por recibirnos con tanto carifio y
apoyo en las diferentes etapas de la ruta.
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CARRERA SOLIDARIA
| CROSS SOLIDARIO 9 OCTUBRE - DIA DEL PILAR

La Asociacion Nacional Mi Princesa Rett organiza la
primera carrera benéfica en el dia del Pilar, con la ayuda
del Ayuntamiento de Badajoz, Policia Local y Guardia
Civil donde a través del deporte y solidaridad de la gente
se pueda perseguir uno de los fines mds importantes de
la Asociacion, recaudar fondos para proyectos de
investigacion a favor de la enfermedad del Sindrome de
Rett.

GISELAY EL LIBRO MAGICO

EL MUSICAL INFANTIL DE GISELA (VOZ DISNEY DE
ESPANA)

Gracias a la buena voluntad y colaboracion
desinteresada de Gisela (voz Disney en Espafia), a la
Actriz y presentadora Elsa Anka y a todo el Equipo de
DreamPlanet preparamos una actuacidn musical infantil
con la maxima solidaridad que siempre nos brinda la
ciudad de Badajoz y poder perseguir uno de los fines
mas importantes de la Asociacién, recaudar fondos para
proyectos de investigacién a favor del Sindrome de Rett
y difundir esta enfermedad.

EL CLUB DE LA COMEDIA
MONOLOGO A FAVOR DEL SINROME DE RETT

Gracias a la colaboracion desinteresada de Dani Rovira,
Arturo Gonzdlez y Pedro Llamas se organizé un
Monologo Benéfico donde los fondos recaudados
fueron destinados a la Asociacidn Mi Princesa Rett para
cubrir los tres fines que persiguen (difundir y recaudar
fondos para apoyar la investigacion del sindrome Rett y
para ayudar a mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por dicha enfermedad).
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LA GALA DE LA CRONICA DE BADAJOZ Y ONDA CERO LOS PREMIADOS

PREMIO ESPECIAL : Mi princesa Rett

Q]

Gama Renault
Vehiculos Comerciales

sin TAE

El centro de dia de
Cruz Roja ya presta
servicio en las
instalaciones de Liera
El reconocimiento especial de este afio es para
los padres de Martina, una nifia pacense con
sindrome de Rett, una rara enfermedad de origen Angoles Plata. do Ecolimpioza, gana ol Promio
neurolégico y con base genética, A través de un Erfprsasio ga Batslex

Noticias relacionadas
EI PSOE reclama que
se mejore el cuidado
del paseo de los

arroyos
un blog en internet llamado Mi princesa Rett , su
padre Francisco Santiago Aranda, ha puesto en
4.000 bolsas de sangre
marcha todo un movimiento para explicar en qué consiste la enfermedad y también recaudar fondos B
¥

para la que sobre este to se hace en el hospital San Juan de Dios de

Barcelona. El pasado dia 11 de este mes artistas, toreros y jugadores disputaron un partido en el

Nuevo Vivero para ayudar a Martina. En el blog Mi princesa Rett la seccion La alfombra roja recoje

los apoyos de famosos a la causa, a la que nosotros Nos unimos. La Asociacién Civica
reclama que se
impulse el proyecto de
huertos urbanos

Te recomendamos
70.000 donantes con

carne
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RESUMEN Y MEMORIA ECONOMICA

Cuenta de Pérdidas y Ganancias

Empresa 05007 - ASOCIACION PRINCESARETT Pagina 1
Fecha listado 07/09/2017
Observaciones Periodo De Enero a Diciembre

bR AT R R R R S e TR B o AL 5 s 201 B Sk 7 5 e

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO

1. Ing.de la actividad propia 75.314,21
¢) Ingr de promociones,patrocinad y colabor 4.480,00
723 INGRESOS PATROCINADORES Y COL 4.480,00
d) Subv.donac y legados imput.exc ejerc 70.834,21
740 SUBVENCIONES A LA ACTIVIDAD 70.834,21
2. Ventas y otros ingresos de act. mercantil 76.009,58
700 VENTAS DE MERCADERIAS 76.009,58
3. Gastos por ayudas y otros -41.000,00
a) Ayudas monetarias -41.000,00
650 AYUDAS MONETARIAS -41.000,00
6. Aprovisionamientos -92.885,70
600 COMPRAS BI. DESTIN.ACTIVIDAD -18.783,18
602 COMPRAS DE OTROS APROVISIONAM -66.638,18
607 TRABAJOS REALIZADOS POR OTRAS -9.135,18 .
608 DEVOL. COMPRAS Y OP. SIMILARES 1.670,84 e
7. Otros ingresos de la actividad 59.493,60
759 INGRESOS POR SERVICIOS DIVERSO 59.493,60
9. Otros gastos de la actividad -40.321,88
621 ARRENDAMIENTOS Y CANONES -1.908,55
622 REPARACIONES Y CONSERVACION -466,05
623 SERVICIOS PROFESIONALES INDEP. 213,97
624 TRANSPORTES -581,76
625 PRIMAS DE SEGUROS -2.478,98
626 SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARE -977,90
627 PUBLICID., PROPAGANDA Y RR.PP. 736,82
628 SUMINISTROS -940,49
629 OTROS SERVICIOS -31.774,52
631 OTROS TRIBUTOS 242,84
A.1) EXCED DE ACT (1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12 36.609,81
14. Ingresos financieros 31,94
769 OTROS INGRESOS FINANCIEROS 31,94
15. Gastos financieros -0,01




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2016 ASOCIACION NACIONAL MI PRINCESA RETT

Cuenta de Pérdidas y Ganancias

Empresa 05007 - ASOCIACION PRINCESARETT

Pagina 2
Fecha listado 07/09/2017
Observaciones Periodo De Enero a Diciembre
KRR vt e SR MM IR 2L ot e e St 20 G BB s AN 5,
669 OTROS GASTOS FINANCIEROS -0,01
A.2) EXCED OP FINANCIERAS (14+15+16+17+18) 31,93
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1+A.2) 36.641,74
19. Impuestos sobre beneficios -581,88
630 IMPUESTO SOBRE BENEFICIOS -581,88
A.4) VAR.PATR NETO RECONOC EN EL EXCED EJ(A. 36.059,86
B) INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS DIR AL PAT N
C) RECLASIFICACIONES EL EXC. DEL EJERCICIO.
1) RESULTADO TOTAL, VAR DEL PN EJ (A.4+D+E+F+ 36.059,86
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co04D- £

Presentamos todos los recibos de donaciones enviados desde el Hospital San Juan de Dios a
nuestra Asociacion, resultado del dinero enviado para apoyar la investigacion y la financiacién
de nuestras dos lineas de investigacion abiertas.

: ! Obra Social
Obra Social
San i
Juan ngIOS
déDios
ASOCIACION PRINCESA RETT
ASOCIACICN PRINCESA RETT DOS DEMAY(), 82, BAIO A
DOS DE MAYC, B2, BAIC A 06008 BADAIOZ
06008 BADAJCE
ez
Don Oriol Bota | Arqué, con DN, 35102644K, en calidad de Direclor de la Obra Social
e la Crden Hospitalaria de San Juan de Dios Frovincia Aragn - San Rafael, CLF,
ROB00035H, y con domicilio en Dr. Antoni Pujadas, 2 - 08830 de Sonf Boi de .
Uobregat(Barcelona). £n los iérminos exigidos por el A 24 de la Ley 49/02, Apreciado SriSra,

Con esta carta queremos agradecerle |y

CERTIFICA wrahajo que realizamos desde I Obra S
f0S01rVs, porgue nos animan a trabajar con

biomédica. con la finalidad de mejorar la s:

I confianza deposiada en nosatrs al spoyar <l

n especial import
ayudas para la invest
‘NUestros pequerios

i0n para con
v Ia calidad

1. Que la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios es una Enfidad Religiosar de las
comprendidas en el Aiculo IV del Acuerda sobre Asuntos Econémicos suscritos
entre el Estado Espaniol y la Santa Sede. Es, por tanto, una institucion sin animo de
lucro, inscrita en el Registro de Entidades Religicsos del Ministerio de Justicio. Reciba en nombre del equipo de la Obra Social, de los investigadores, y sobretodo de nuestros pequeiios

pacientes y sus familias, mucstro mas sincero agradeciimiento ¥ sepa yu¢ estamos a su disposicion para
cualquicr consulta referente a estas invesligaciones que nos quiera realizar

Su donacion de 60.000.00 € se destinard a la investigacién del indrome de Rell gue dirige I Dra
Mercé Pincda, neurdloga del Hospital San Juan de Dios de Barcelona.

2. Que, como fal, se halia ccogida al régimen fributario dispuesto en la Ley 45/02, de e

23 de Diciembre, por aplicacién de la Disposicién Adicional Novena. R

3. Que en el ofio 2014, la Orden Hospitalaric de San Juan de Dios recibit de Orlol Botai Arqué
ASOCIACION FRINCESA RETT C.LF. G0841591 la cuantio de 75.000.00 €. irector

4. Que dicho donativo, sera destinado por ka Orden Hospitalaria de San Juan de Dios
al cumplimiento de sus finalidades estatutarias.

. Que dichas cantidades han sido enfregadas con cardcter de donativo irevocable y
son recibidas como fal.

¥ para que asf conste o fos efectos oporunos, expide fa presente cerfificocién. 4 /

Sant Boi de Liobregat, 15 de marzo de 2015

Oriol Bota i Arqué %
Director Obra Social ¥

Prasec Sant Joan da Do, 2
03950 Esglugues ce Liporegst - Barosiora : v
Pazeo Sant Josn de D, 2 Tol. 6 256 21 36 - Fax 3 600 64 64 <
corasccia@ohsic.as
UB95C Esplugucs de Liobregar - Barcelona
Tel. 93253 21 36 Fax 93 500 04 64 v cheasaoalsanuandecios og
isacrek.sn W o

oy chrzsoctbseniuandodios 0
NIF 1-2007005H
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e mRs KEGN cac
3
Ob“‘ Sttad * Sant JTap de Déw ©
é 5 HOSPITAL $ATERNGINFANTH, - UNIVERSITAT DE BARCELONA
Bios §
22110115
FRANCISCO SANTIAGO
DOS DE MAYO, BLOQUE 82, BAJO A
06008 BADAIOZ ASOCIACION PRINCESA RETT
DOS DE MAYO, 82, BAJO A
06008 BADAJOZ
| e - S - > Estimado/a Srfa.,
Con esta carta queremos agradecer su generoso apoyo a los programas solidarios que
I ital 3
BeuvoljitidaSaminls, llevamos & cabo en &! Hospital Sant Joan de Déu
Con esta carta q g la idad y hwnfm depomudammmosal WJ)W el Aspeclos tan importantes como dlsmlnmr el lmpacm de la hospitalizacién en nuestros
trabajo qt "ﬂ d 'ﬂOh"lW et .yﬂ:ﬂ e i ientes, avanzar en la i de graves que afectan a
bmmedu:. con 1. ﬁmm.j de mﬂ a sullxl yla uhdad de vida d: nmpau“:ﬁnvmgn v la infancia, poder ofrecer ayudas sociales a familias con pof:.osldredl:ursosI dy mejorar
i i i as y ent idari
i domacionde .189.00 € e destinar a I invesgacion el sindrome de Rt que dirig a Dra. Mered n0osirasnstalactues 20lo son posbles arackis 2ipermonas.y; entidaceetacldanas que
Pineda, neuréloga del Hospital San Juan de Dios de Barcelor nos ayudan.
Reciba en mnbf:“ dfl equipo de I:ObnSocllI de los mvesugpdom. sobretodo de nuestros ucﬂus Su donacién, de 49.500.00 €, contribuira a que el Hospital Sant Joan de Déu siga
mnlqmeroo‘t‘:mlx e Imsmv:snm que nnsqm:apn q“esmm“““dw atendiendo a uno de los colectivos mas vulnerables de nuestra sociedad: la infancia
hospitalizada.
Cordialmente,
Nuestros profesionales trabajan dia a dia para compaginar los tltimos avances cientificos
Oriol Bota i Arqué con la vertiente méas humana de la asi ia, Ciencia y i aspectos i
D;,:m,m e a los centros que forman parte de la Orden Hospitalaria de los Hermanos de San Juan
- de Dios.
2 En nombre de todos estos profesionales, pero sobre todo en nombre de nuestros
Vs pacientes y sus familias, reciba nuestro agradecimiento sincero.
I = Cordialmente,

b ekl

Dr. Manel del Castillo
Director Gerente Hospital Sant Joan de Déu

Paseo Sant Joan de Déu. 2

08950 Esplugues de Liobregat - Barcslora
Tel 93253 21 36 - Fax 93 500 04 62
obrasccial@onsid

Hospital Sant Joan de Déu NIF: RS200645C
Passeig Sant Joar o Dy, 2 08950 Fslugtes de | Inbregt - Rarcelons
Tels. 93 230 4000 -93 753 21 €0 Fax 33 203 29 50 wanwhsichen.og

1aad. 353

21



ASOCIACION NACIONAL MI PRINCESA RETT

Sant Jyan
de D

HOSPITAL MATERNOINFANTIL
URIVERSITAT DE ARCELONA

06/05/16

ASOCIACION PRINCESA RETT
DOS DE MAYO, 82, BAJO A
06008 BADAJOZ

Estimado/a Sr/a.,

Con esta carta queremos agradecer su generoso apoyo a los programas solidarios que
llevamos a cabo en el Hospital Sant Joan de Déu.

Aspectos tan importantes como disminuir el impacto de la hospitalizacién en nuestros
pequefios pacientes, avanzar en la investigacion de enfermedades graves que afectan a
la infancia. poder ofrecer ayudas sociales a familias con pocos recursos y mejorar
nuestras instalaciones sélo son posibles gracias a personas y entidades solidarias que
nos ayudan.

Su donacién, de 50.000,00 €, contribuird a que el Hospital Sant Joan de Déu siga
atendiendo a uno de los colectivos mas vulnerables de nuestra sociedad: la infancia
hospitalizada.

Nuestros profesionales trabajan dia a dia para compaginar los Gltimos avances cientificos
con la vertiente mas humana de la ia. Ciencia y aspectos i

a los centros que forman parte de la Orden Hospitalaria de los Hermanos de San Juan
de Dios.

En nombre de todos estos profesionales, pero sobre todo en nombre de nuestros
pacientes y sus familias, reciba nuestro agradecimiento sincero.

Cordialmente,
15 el

Dr. Manel del Castillo
Director Gerente Hospital Sant Joan de Déu
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FUNDACION ESPAROLA
PARA LA CIENCIA
Y LATECNOLOGIA

2015 /0645

CERTIFICADO DE DONACION

Don José Ignacio Fernandez Vera, como Director General de la FUNDACION ESPANOLA
PARA LA CIENCIA Y LA TECNOLOGIA (en adelante, FECYT), con sede en Madrid, calle
Pedro Teixeira n° 8, CP 28020, CIF G-82999871, actuando en nombre y representacion de la
FECYT, en virtud de escritura publica de fecha 24 de julio de 2012 otorgada ante el Notario del
llustre Colegio de Madrid, D. Ignacio Ramos Covarrubias, nimero 2.388 de su protocolo.

CERTIFICA
1. Que la FECYT es una es una Fundacién del sector plblico estatal, clasificada como

docente por Orden Ministerial de fecha 12 de septiembre de 2001 e inscrita en el Registro
de Fundaciones del Ministerio de Educacion con el nimero 577.

Su fin fundacional es fomentar la investigacion cientifica de excelencia asi como el
desarrollo y la innovacion tecnoldgica necesarios para incrementar la competitividad de la
industria espariola y la mejora de la calidad de vida de la ciudadania, propiciando para ello
la colaboracién entre los agentes implicados en actividades de 1+D+l y la difusién y
comunicacion de los resultados y actuaciones realizadas en investigacién e innovacion.

2. Que la FECYT se rige por sus Estatutos y la Ley 50/2002, de 26 de diciembre de
Fundaciones, siendo una entidad acogida al régimen fiscal de las entidades sin fines
lucrativos, regulado por la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, y entidad beneficiaria del
mecenazgo, segun lo dispuesto por el articulo 16 y siguientes de la Ley 49/2002.

3. Que la FECYT ha recibido en el afio 2015 una donacion de Asociacion Princesasrett con
NIF G06641591 y domicilio en Badajoz, para el proyecto “Ayidanos a hacer frente al
Sindrome de Rett".

4. Que dicha donacion asciende a un importe de dos mil quinientos treinta euros (2530,00 €).

5. Que dicha donacién tiene carécter irrevocable, sin perjuicio de lo establecido en las normas
imperativas civiles que regulan la revocacién de donaciones.

Todo lo cual lo certifico a los efectos previstos en el articulo 24 de la Ley 49/2002, de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al
mecenazgo.

Alcobendas, a 31 de diciembre de 2015

Fdo. José Ignacio Fernandez Vera

Director General
o PERNAGINLESPADIA RARAIBSIRNGN YA EENRSARE 72 wonw feortes "
Signer.

CN-FUNDACIO! ESPAROLA PARA LA CIENCIA Y LA TECNOLOGHA (FECYT)
O-FUNDACIN ESPASDLA PARA LA CIENCIA Y LA TECNOLOGIA (FECYT)




