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1. CARTA DE NUESTRO PRESIDENTE

Estimados amigos:

Francisco Santiago y Marina Maldonado, padres de una nifia Rett llamada Martina,
ponen en marcha la asociacidon ‘Mi princesa Rett’ para concienciar a la sociedad sobre
dicha enfermedad, y con la finalidad de recaudar fondos para la investigacidon y mejorar
la calidad de vida de estas personas. El sindrome de Rett es un trastorno neurolégico de
base genética que afecta a una de cada 12.000 nifias y les provoca una total dependencia
para las actividades bdasicas de la vida diaria.

Hace algo mas de cinco 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 mundialmente como lo es Sara Baras, sino por el corazény el amor que procesa
a nuestras hijas, hemos podidos dar a conocer el Sindrome de Rett y apoyar con fondos
econdémicos la investigacién de esta enfermedad en el Hospital San Juan de Dios de
Barcelona, Unico sitio de Investigacion referente en Espaiia.

El crecimiento constante 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 colaboracién con otras Asociaciones que persiguen los mismos
fines que nuestra Asociacion.

Hoy Gracias a todos sus voluntarios, familiares y socios de honor como Dani Rovira, Eva
Gonzdlez o su madrina Sara Baras han hecho posible que la palabra Esperanza tenga
significado para ellos.

La Asociacién Princesa Rett financia en exclusiva dos proyectos de investigacién en el
Hospital San juan de Dios de Barcelona, uUnico hospital donde se investiga esta
enfermedad. Tiene becadas a todas sus princesas en terapias varias, siendo de especial
relevancia la terapia con delfines, la Hipoterapia o la fisioterapia neuroldgica.

La imaginacién y originalidad de las acciones de esta Asociacidon han conseguido la
solidaridad de miles de personas que hacen posibles estos logros.

Su préoximo objetivo un Centro de Terapia en Badajoz para enfermedades raras. Su
préximo reto, subir 5 cumbres de mas de 3.500 metros. Su Meta, conseguir la Cura para
sus Princesas Rett.

Porque todas las princesas merecen un final feliz.
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2. ¢QUE ES EL SINDROME DE RETT?

N Patologia del desarrollo neuroldgico. de causa genética,
' B\ gue afecta principalmente a ninas y rara vez a ninos.

j El desarrollo de las ninas es normal hasta los 12-18
\ e | / _meses de edad. momento en el que se inicia la regresion

g CARACTERISTICAS Y SINTOMAS o
Pérdida del habla ' }:\‘." a8
i Escoliosis
Pérdida de la utilizacion de - _ .
las manos acompariada de D Epilepsia

estereotipos particulares Hipertrofia de los pies

Marcha temblorosa
Aumento de
salivacion

Estrenimiento

Problemas respiratorios
(apnea, hiperventilacion)

Problemas de suerno

Problemas de deglucion
y masticacion

# Ocurre en todos los grupos raciales §
y etnicos a nivel mundial.

los juegos
luminosos

Facebook: Retamdo y Rettando al Sindrome de Rett
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3. ¢QUIENES SOMOS?

MISION

VISION

Investigacidn: Coordinar, activar y financiar lineas de investigacion que
avancen la cura del sindrome de Rett. Revelar y desarrollar tratamientos
que posibiliten una mejora en la calidad de vida de las personas con
sindrome de Rett.

Empoderamiento familiar: Ayudar a las familias de personas con
sindrome de Rett proporcionandoles conexiones a informacidn critica y
util, programas, servicios y apoyo desde el diagndstico hasta la vida
cotidiana.

Promocidn y sensibilizaciéon: Promover y sensibilizar a la poblacién sobre
la enfermedad del sindrome de Rett, para que la comunidad cientifica y
médica, legisladores, educadores, cuidadores y publico en general
puedan conocer, comprender y estar motivado para apoyar a la
investigacion y a las personas con sindrome de Rett.

Queremos que APR sea reconocida como una Asociacién y un centro terapéutico de

referencia de la enfermedad del Sindrome de Rett y de otras enfermedades del Trastorno

del Neurodesarrollo en Extremadura, Espaia y Europa.
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Desarrollo de fondos: Para lograr a esta misidn, la prioridad de la
Asociacion Princesa Rett sera recaudar fondos de manera eficaz, asertiva,
integral y estratégica.

Responsabilidad fiscal: Asociacion Princesa Rett funcionara de
conformidad con los principios generalmente aceptados y necesarios
para mantener o estar al corriente de las cuentas fiscales y legales.
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VALORES

Asociacidn Princesa Rett se compromete a cumplir con su misién, siguiendo los
siguientes valores:

Participacion: Creemos en la participacién como la esencia de nuestra voz. En APR
gueremos estar abiertos al didlogo y al debate de ideas como clave para conseguir una
organizacion cohesionada.

Calidad: Porque buscamos la excelencia y la mejora continua en todos nuestros
proyectos y actividades.

Sostenibilidad: Entendemos la sostenibilidad desde la eficacia en la gestion y
optimizacion de nuestros recursos, asi como en la busqueda del equilibrio econémico y
la viabilidad futura.

Transparencia: Queremos corresponder con transparencia y credibilidad la confianza
gue se deposita en nuestra Asociacién. Por ello, una relacién de confianza con todos
nuestros colaboradores desde la transparencia y la rendicién de cuentas.

Equidad: Este valor impulsa nuestro espiritu reivindicativo. Luchamos por la igualdad
de oportunidades de las personas con ER, asi como para garantizar la equidad social,
sanitaria, laboral y educativa.
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4. ORGANIGRAMA

-

SECRETARIA VOCALES
RAMONA DAVID MURILLO JUAN DIEGO CARMONA PINUAL
DAVID HERNANDEZ ATIENZA

JAIME ALCACER RABADAN

TESORERA JOSE LUIS VEGA RODRIGUEZ

FELICIDAD MARTIN
GALLEGO

STEVEN LUIS MARTIN PEREZ
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5. PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

& Santander

Proyecto premiado en la 32 Convocatoria del Programa Santander Ayuda.

SUENA EN RETT
4.319,70€

Programa propuesto con Ia
finalidad de crear una atmdsfera
relajante a la vez que
estimuladora en el aula
multisensorial, incorporando a
las nifias con sindrome de Rett en
programas terapéuticos con
camas de agua y haciéndolas
objeto de estudio y seguimiento

en los avances y beneficios de la salud de las nifas.

Fundacion Ocho Tumbao

Lo conseguido gracias a dos
acciones que realizamos junto a
ellos, como fueron el #Retorett
travesia  Barcelona-Roma en
bicicleta) e Improviciados en
Badajoz, como decimos, no es
final de todo lo conseguido en
estas acciones, ya que pronto se
estrenara el documental Todos
los caminos, pelicula que también
ha sido fruto de esta colaboracién
y que pretendemos que dé una

gran difusion a esta enfermedad rara como es el sindrome de Rett. 27544,57€
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.@‘ﬁ _gruposifu

Fundacion Grupo SIFU entrega la recaudacion de la Loteria de Navidad
2017 a Mi Princesa Rett

3.480€

Un afio mas Fundacién Grupo SIFU
ha hecho donacién de la
recaudacion solidaria de la Loteria
de Navidad. En esta ocasién, y por
propuesta de los empleados de
Grupo SIFU, la entidad beneficiaria
ha sido la Asociacién Mi Princesa
Rett, que ha recibido los

3.480€ recaudados.

Un Universo Creativo (Libro Solidario) UND de

UNOde50 se ha convertido en los ultimos afios en la marca : ;

espafiola de joyeria con mas presencia en el mundo. Este libro

trata las inquietudes, anhelos y fantasias que el autor del mismo, José Azulay,
respira y traslada a las creaciones de UNOde50. En definitiva, este libro abre las
puertas a conocer, de primera
mano, tanto el universo de su
Presidente y Dtor Creativo, como
el universo de la firma de joyeria,
un universo creativo. En su
compromiso con la investigacién
del sindrome de Rett todos los
beneficios derivados de la venta
de este libro van destinados a la
asociacion Mi Princesa Rett.
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6. PROYECTOS E INVESTIGACION

LA ASOCIACION MI PRINCESA RETT IMPULSA  sart Jgan
LA INVESTIGACION DEL SINDROME DE RETT de D ©
CON UNA NUEVA APORTACION DE 60.000 A OE BARGELON
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

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 Investigacion
Biomédicas en Red de Enfermedades Raras CIBERER Hemos cofinanciado junto a la
Asociacién Asturiana Rettando al sindrome de Rett un nuevo proyecto de investigaciéon que
se llevard a cabo en el hospital San Joan de Deus de Barcelona donde la Asociacién tiene
firmado acuerdo de colaboracién.

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.

Pagina 9



Asociaciéon Nacional Princesa Rett

Idealmente y dado que nuestro Hospital es un centro de referencia clinico en esta patologia,
esta plataforma de estudio y orientaciéon terapéutica individualizada podria ser ofrecida
a todas las nifias afectas de sindrome de Rett en Espaiia, a medida que se vaya
consolidando.

Ciberer isciii-

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

CIBERER | lunes, 14 de noviembre de 2016

La investigacion financiada en exclusiva por la asociaciéon 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 neurotransmision 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.

-
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 Asociacion 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 pequeia princesa, han puesto en marcha todo tipo de actividades y eventos para dar a conocer la enfermedad y apoyar la investigacion. Cuentan con la colaboraciéon de
diversos personajes del mundo de la cultura, entre los que destaca su madrina: Sara Baras.
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7. EVENTOS SOLIDARIOS

RETO RETT- TRAVESIA BARCELONA-ROMA

EL ACTOR DANI ROVIRA Y EL PADRE DE UNA NINA CON
SINDROME DE RETT VAN HASTA ROMA EN BICICLETA PARA
SENSIBILIZAR A LA POBLACION SOBRE EL SINDROME DE RETT

Han recorrido 1.500 kilbmetros en diez dias

El actor Dani Rovira y Francisco Santiago, padre de una nifia afectada de sindrome de
Rett, han recorrido en bicicleta los 1.500 kildmetros que separan Barcelona del Vaticano
para sensibilizar a la poblacion sobre el sindrome de Retty recaudar fondos para su
investigacion. El preparador fisico Martin Giancchetta y el bombero German Torres han
completado este solidario equipo de ciclistas que el 31 de marzo llegé a Roma.

Los ciclistas salieron con destino al Vaticano lunes 20 de marzo desde el Hospital Sant
Joan de Déu, donde se reunieron familias de nifios tratados en el centro y de nifios
afectados de sindrome de Rett para despedirlos. La despedida y todo el recorrido han
sido grabados para hacer un documental sobre la experiencia.

El sindrome de Rett es una enfermedad neurolégica que afecta a una de cada 10.000
nifos, principalmente nifias, y que se hace evidente durante el primer afio de vida

cuando el nifio empieza a perder capacidades de manera progresiva.
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TODOS LOS CAMINOS (LARGOMETRAJE) SE ESTRENARA EN EL
ANO 2018

El dia 20 de marzo de 2017, comenzé el rodaje del documental espafiol, “Todos los
caminos”. Lo dirige Paola Garcia Costas, realizadora del documental “Linea de Meta”,
candidato al Goya en 2015.

“Todos los caminos” es un relato cinematografico sobre la infancia y la enfermedad rara
del Sindrome de Rett. El rodaje comienza con una road-movie que sigue el recorrido de
1500 km en bicicleta desde Barcelona hasta Roma para concienciar sobre la enfermedad.

Los protagonistas de esta aventura seran el actor Dani Rovira, acompafiado de tres
amigos directamente involucrados: Paco, padre de Martina de 5 afios, que padece la
enfermedad, y que protagoniza desde hace tiempo una lucha extraordinaria para
incentivar la investigacién; German, bombero, y Martin entrenador personal. Su gran
reto sera recorrer la distancia que separa el hospital San Juan de Dios, en Barcelona, del
Vaticano, en Roma. Con este reto deportivo, los protagonistas tienen el

OBIJETIVO DAR VISIBILIDAD AL SINDROME DE RETT

Y RECAUDAR FONDOS PARA SU INVESTIGACION.
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| EDICION DE “CHEF RETT”

LA ASOCIACION NACIONAL “MI PRINCESA RETT” CELEBRO SU
PRIMERA EDICION DE “CHEF RETT” EL 15 DE DICIEMBRE DE
2017, CONCURSO GASTRONOMICO \ 4
PRESENTADO POR EVA GONZALEZ. ) 0 :

5000€ recaubapos C Rett
| " s

El evento ha contado con la presencia de Eva Gonzadlez, modelo y presentadora de
Masterchef, y con la participacidn como concursantes de diez empresas e instituciones,
como el Ayuntamiento de Badajoz, la Diputacién de Badajoz, Cervezas Alhambra, Grupo
Preving, Tubasa o Restaurante Gladys. Cada uno de ellos ha preparado una tapa que ha
posteriormente ha sido degustada por los comensales.

La | Edicién gastrondmica y solidaria destinada a sensibilizar a la poblaciéon sobre
el sindrome de Rett y recaudar fondos para su investigacion.
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CALENDARIO SOLIDARIO A FAVOR DE LA INVESTIGACION DEL
SINDROME DE RETT.

Obijetivo 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 Espafia 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, Hiba Habouk, Dani Rovira, Clara Lago,
Miren Ibarguren, Eva Gonzdlez, Paco Leén, Toni Acosta, Santiago Segura.

Ademads, cabe resaltar que hemos contado con un gran equipo profesional (sonido, Fotografia,
lluminacién, 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 colaboraciéon especial de la prestigiosa marca de joyas
UNOde50.
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IMPROVICIADOS

Dani Rovira, Clara Lago y Rafa Villena nos
presentan en Badajoz, el

espectaculo: IMPROVICIADOS, a través de
la Fundaciéon Ochotumbao para recaudar
fondos para la investigacion del Sindrome de
Rett en colaboracion con la asociacion Mi
Princesa Rett de Badajoz.

CLARA LAGO RAFA VILLENA DANI ROVIRA

IMPROVICIADOS es un espectaculo
vertiginoso de improvisacidon cdmica y
teatral, donde los actores se enfrentan a
diferentes retos, diferentes desafios en los
que pondra’n en juego su SaIUd, su Cerebro y PALACIO DE CONGRESOS DE BADAJOZ

MANUEL ROJAS
SABADO 7 DE OCTUBRE 16:00H

En.tradas en
propones los titulos y las situaciones y tu _Www.ticketea.com

decides si los retos son o no superados.

SANDRA
SOBRINO A

hasta su dignidad. Todo esto sin saber
previamente qué van a interpretar. Tu

Clara Lago, Rafa Villena y Dani Rovira se embarcan en este reto Unico donde el publico
tiene la primera y ultima palabra.

Diploma Socio de Honor de la Asociacidn Princesa Rett a Fundacién Ocho Tumbao y
Dani Rovira.
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8. APERTURA NUEVA SEDE ADMINISTRATIVA

EN 2017 SE ABRE NUEVA SEDE ADMINISTRATIVA DE LA
DELEGACION DE BADAJOZ

NUEVA OFICINA ADMINISTRATIVA CON 5
FUNCIONES PRINCIPALES:

v PLANIFICACION
ORGANIZACION
DIRECCION
COORDINACION
CONTROL

AN N NN

LA JUNTA DIRECTIVA, SOCIOS Y
COLABORADORES ESTABLECEN REUNIONES,
MEETINGS, ASAMBLEAS, CHARLAS,
ENCUENTROS, CURSOS, ETC.

9. RECURSOS HUMANOS

TRABAJADORA SOCIAL

Las actuaciones principales y funciones de la trabajadora sociales dentro de nuestra

asociacién son las siguientes:
v Informacidn, orientacion, y apoyo a familias con hijas con sindrome de rett.
v" Propuestas a la junta directiva: becas terapéuticas seglin necesidad de usuario-

familia, propuesta de eventos, programas, ayudas, subvenciones.

Recogida de datos e historial de usuario/paciente.

Gestidn y tramites relacionados con la ley de dependencia

Planificacién y gestion de programas y proyectos sociales.

Difusién y elaboracién de memorias de actividades anuales.

Reunion de equipo multidisciplinar.

Elaboracién de actas de junta directiva y asamblea general.

Comunicacién y mediacion con administraciones publicas.

Coordinacion entre profesionales dentro de la misma organizacion.

AN NN YN NN
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10. BECAS FINANCIADAS POR LA ASOCIACION

Asociaciéon 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 econémicamente y sobre todo proporcionar a las nifias elementos
esenciales para llevar una vida mds enriquecida. Terapias con delfines, terapias asistidas con
caballos, fisioterapia neurolégica y osteopatia, fisioterapia convencional y método TheraSuit
han sido los programas que nos han acompafiado durante el afio 2017.

ASIGNADO 8 BECAS EN
TERAPIA CON DELFINES.

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

Llevamos cinco afios consecutivos disfrutando de esta terapia que se desarrolla en
colaboracidn 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 armonizacion 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 ultrasénicas que estimulan al sistema nervioso central del
paciente, lo que estimula la liberacién de hormonas ligadas a la relajacion y mitigacién del
dolor

Los programas son individuales, comienzan los lunes y finalizan los sabados y tienen una
duracion 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.
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HIPOTERAPIA
EN 2017 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 y reconocidos, basadas en
actividades de intervencién fisica, psicoldgica,
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 Asociacién de Zooterapia
de Extremadura (AZE) y a través de ella 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
locomocidén adecuado.

En la realizacién 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 funcion de morfologia y temperamento. En AZE
cuentan con varios caballos destinados a la realizacién de las terapias, pero presentan
dos caballos a destacar: Lucera y Balu. La diferencia entre ellos radica en que la primera
es mas tranquila, mds 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 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
zigzag para provocar desequilibrios laterales, y se realiza movimientos de parada-
arranque para provocar desequilibrios anteroposteriores.

Durante la terapia, se realizan diversas posturas o movimientos, como por ejemplo:
colocar a la paciente mirando hacia atras, direccidén grupa del caballo (parte trasera del
animal) para potenciar musculatura abdominal, contacto ocular y equilibrio, ya que
realmente estds aportando un movimiento normalizado en una direccién 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
propiocepcion en miembros inferiores, entre otras posturas.

Todas estas posturas se realizan con sujecion por parte del profesional, en primer lugar,
en los brazos para transmitir seguridad y después en la rodilla-cadera.

Pagina 18



Asociaciéon Nacional Princesa Rett

FISIOTERAPIA NEUROLOGICA EN CADIZ
EN 2017 SE CONCEDEN DOS BECAS EN FISIOTERAPIA NEUROLOGICA.

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
valoracidn inicial, el fisioterapeuta determina los
problemas susceptibles de tratamiento para, a

continuacién, 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
intencién 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 dafo 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 lesidon y cada paciente son diferentes. Por este motivo, la mejor opcién
es un tratamiento de rehabilitacidén especifico e individualizado.

Control y registro sobre programas y tareas realizadas por los profesionales que ejerzan
sus funciones dentro de la sede de la Asociacion.

Péagina 19


http://www.neurowikia.es/content/enfermedades-neurologicas
http://www.neurowikia.es/content/enfermedades-neurologicas

Asociaciéon Nacional Princesa Rett

TERAPIA COGNITIVA CON SISTEMA DE COMUNICADOR
VISUAL TOBII

LA ASOCIACION OBTIENE
3 NUEVOS SISTEMAS DE
COMUNICACION VISUAL
TOBII

» Dos se ceden a colegios
de educacidn especial de
Madrid.

En 2017 tuvimos el honor de entregar los dos sistemas de comunicacion visual Tobii a
los Colegios de Educacidn Especial Fray Pedro Ponce de Ledn y el Colegio de Educacion
Especial Alfonso X el Sabio, los coles de Sara y Alma Princesas Rett de nuestra
Delegaciéon en Madrid. Desde aqui agradecer a la empresa BJ Adaptaciones por su
profesionalidad y Formacidon de nuestras terapeutas y a la Caixa por elegir nuestro
proyecto para hacer el trabajo de nuestra hija mas completo.

¢Qué es PCEye Go? Un sistema alternativo de acceso al ordenador basado en
el seguimiento de la mirada periférico que mejora la accesibilidad de programas con la
velocidad y precisién del control de la mirada. Es ideal para un entorno escolar donde
nifias con sindrome de Rett puedan disfrutar de este avance tecnoldgico.

Niflas con Sindrome de Rett tienen como caracteristica comun una movilidad muy
reducida, tono muscular rigido, espasticidad y presentan ausencia del lenguaje verbal,
aunque muestran mejor capacidad de comprension del lenguaje.

Poseen buen contacto con la mirada y con apoyo utilizan las manos y la mirada para
comunicarse. Suelen responder muy adecuadamente a estimulos visuales y sonoros
aumentando su capacidad de atencién, de respuesta y de motivacion.

Es por ello por lo que analizamos la necesidad clara de ofrecer a las nifias un nuevo
sistema de comunicador visual Tobii con la colaboracion de la empresa BjAdaptaciones,
una empresa comprometida con la mejora de la calidad de vida de personas con
discapacidad.

A partir de ahora, gracias a la llamada "curva de aprendizaje" disefiada por Tobii, el
usuario ird aprendiendo a emitir mensajes con la mirada a través de la pantalla. De forma
progresiva (a lo largo de siete niveles), el usuario puede ir avanzando en el manejo de la
herramienta para dominar el sistema que le permite comunicarse con la mirada. De esta
manera, el sistema Tobii se convierte en una soluciéon de comunicacidon con la mirada
muy apropiada para las personas con discapacidades cognitivas como es el caso de
nuestras nifias con Sindrome de Rett
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11. NOMBRAMIENTO SOCIO DE HONOR 2017

La figura de Socio de Honor son personas a quienes se les otorga tal condicién, por la
asociacion, en atencidn a ciertos méritos o a su reconocimiento publico o social,
pudiendo con su prestigio, contribuir a los fines de la asociacidn, incluso promoviendo
la afiliacion de nuevos asociados o concitando la captacidon de estos. No se les suele exigir
el pago de cuotas o cualquiera otra obligacidn. Los Socios de Honor son personalidades
destacadas que han hecho aportaciones valiosas al mundo del asociacionismo y han sido
nombrados como tales por la Junta Directiva de la Asociacidon Nacional Princesa Rett de
acuerdo con sus estatutos, no exigiendo los requisitos que se mencionan a los socios
numerarios.

EVA GONZALEZ, DANI ROVIRA Y FUNDACION OCHO TUMBAO POR
SU DEDICACION, ESFUERZO Y SOLIDARIDAD.

iENHORABUENA GUERREROS Y GUERRERAS RETT!
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12. TIENDA SOLIDARIA

Todos los beneficios de cada compra iran destinados a la INVESTIGACION del Sindrome
de Rett, y con cada producto colaboraras también en la importante difusién de esta
enfermedad.

e PULSERAS

e JABONES NATURALES

e CAMISETAS

e EQUIPACION DEPORTIVA
e LLAVEROS
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13. MEMORIA ECONOMICA

Cuenta de Pérdidas y Ganancias

Empresa 05007 - ASOCIACION PRINCESARETT

Observaciones

Pagina 1
Fecha listado 07/09/2017
Periodo De Enero a Diciembre

IR AT R R v o B R A Y - 201 B ek 7 RS R

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO
1. Ing.de la actividad propia
c) Ingr de promociones,patrocinad y colabor

723 INGRESOS PATROCINADORES Y COL
d) Subv.donac y legados imput.exc ejerc
740 SUBVENCIONES A LA ACTIVIDAD
2. Ventas y otros ingresos de act. mercantil
700 VENTAS DE MERCADERIAS

3. Gastos por ayudas y otros
a) Ayudas monetarias

650 AYUDAS MONETARIAS

6. Aprovisionamientos

600 COMPRAS BI. DESTIN.ACTIVIDAD

602 COMPRAS DE OTROS APROVISIONAM
607 TRABAJOS REALIZADOS POR OTRAS
608 DEVOL. COMPRAS Y OP. SIMILARES

7. Otros ingresos de la actividad
759 INGRESOS POR SERVICIOS DIVERSO

9. Otros gastos de la actividad

621 ARRENDAMIENTOS Y CANONES

622 REPARACIONES Y CONSERVACION
623 SERVICIOS PROFESIONALES INDEP.
624 TRANSPORTES

625 PRIMAS DE SEGUROS

626 SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARE
627 PUBLICID., PROPAGANDA Y RR.PP.
628 SUMINISTROS

629 OTROS SERVICIOS

631 OTROS TRIBUTOS

A.1) EXCED DE ACT (1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12
14. Ingresos financieros
769 OTROS INGRESOS FINANCIEROS

15. Gastos financieros

75.314,21
4.480,00

4.480,00

70.834,21

70.834,21

76.009,58

76.009,58

-41.000,00
-41.000,00

-41.000,00

-92.885,70

-18.783,18
-66.638,18
-9.135,18
1.670,84

59.493,60

59.493,60

-40.321,88

-1.908,55
-466,05
-213,97
-581,76

-2.478,98
-977,90
-736,82
-940,49

-31.774,52
-242,84

36.609,81
31,94
31,94

-0,01
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Cuenta de Pérdidas y Ganancias

Empresa 05007 - ASOCIACION PRINCESARETT

Péagina 2
Fecha listado 07/09/2017
Observaciones Periodo De Enero a Diciembre
ER AT o el SRS IR vt i e 2071 B S AT 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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14. DONATIVOS INVESTIGACION - HOSPITAL SANT
JOAN DE DEU

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 financiacidn de nuestras dos lineas de investigacidn abiertas.

RECIBO 6.189,00€ RECIBO 60.000€

gbm Social * E » : (S);F;Smial *‘.
A0, 8 Ao &
JBIOS 10S

FRANCISCO SANTIAGO ASOCIACION PRIMESA RETT
DOS DE MAYO, BLOQUE 82, BAJO A DOS DEMAYO), 82,
06008 BADAJOZ 06008 BADAJOZ

Benvolgut/da Senyor/s, Apreciado SriSra,

Con 3 il itadh “ ol Con esta carta queremos agradecerle la generosidad ¥ Ja confi
mhqu o mhm d.s'ﬂ oo b it esta tienen mpomncm para trahajo que realizamos desde la Obra Social. Ac
a trabugar con flusién nosolros, porgue nos animan a trabajar con {[usion pi
DOmAdn oo e MASiidad 00 ejoves s Bbat y 10 SASAad O vele & meckind M..m,_ pacicntes, biomédica, con la finalidad de mejorar la salud y Ia calidad
§ donacidn de 6.189,00 € s destinard s 3 investgacién del sndrome de Rett que dirige fa Drn. Merct Su donacién de 60.000,00 € se destinard a I investigacion del sindrome de Retl gue dirige la Dra
Pincda, neurdloga del Hospital San Juan de Dios de Barcel Mercé Pineda, neurologa del Hospital San Juan de Dios de Barcelona.
Reciba en nombre del equipo de la Obra Social, de los .M.m 3 sobretodo de ucsiros pgucios Reciba en nombre del equipo de la Obra Sow jores, y sobretodo de nuestros pequeiios
cientes y sus familias, nuestro a su disposicion pas pacientes y sus familias, nuestro mas sin i quie estamos a su disposicion para
cualquier consulta cualquier consulta referente a estas investiy alizar
Cordialmente, Cordialmente,
Oriol Bota i Arqué Oriol Bota i Arqué
Dircetor + Director
1 4
/
Paseo Sant Joan de Déu. 2 . (I):alllenduDﬁuZ

Esplugues ce Linbragst - Barosora
a2t 3 Fexn 00 b4 o4

08950 Faphaues de 5

ol 96253 21 36 - Fan 93 500 04 62
05

ooy Glresocislsaniuandedos oy

AR
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RECIBO 15.000€ RECIBO 15.000€

Obra Social
mik i N e
Obm Sodial
Juan 5
déDios
Esplugues de Llobregat, 11/11/2014
ASOCIACION PRINCESA RETT
DOS DEMAY(, 82, BAIO A
06008 BADAIOZ.
Apreciado Sr/Sra,
Con esta or p idad y la confianza depositada en nosotros al
apoyar el trabajo que realizamos desde la Obra Social. Acciones como esta tienen especial
Ry - —— Pl importancia para nosotros, porque nos animan a trabajar con ilusion para conseguir mas

ayudas para la investigacién biomédica, con fa finalidad de mejorar la salud y la calidad de vida

Con esta carta queremos spredecerle Ja generosidsd ¥ Ja confianza depositada en nosolros al apayar el de nuestros pequefios pacientes.

trabuo que realizamos desde s Obra Sacial, Acciones como esiztegen cxpecial imporianca pica

1G501r0s, parquc nos animan a traajur con ilusidn para co s para la investigacion
biomédica, con lu finalidad de mejorar la sakud v la mhdml de wdn d: nnzs(m Pequefios pacientes. Su donacidn de 15.000 € se d alair igacion del sinds de Rett San
S donacidn de 15.000.00 € s dstinars &  investigacion el sindrorne e Ret que dirige s D Juan de Dlos de Barcaloina,
Merck Pineta,neuiOloga del Hospiia San oo o e e Barenier IR
Reciha en nombe delcquipo ce a Obra Social, de Jos innestigadores,  sobretodo de miestzos pegueros fioeha en o iel#quio de s Obra Sod e iestiadores, y sotyetofc de st
acenlesy susfamifas, e s inseragmacecimiento ¥ s g ciamos . isposiia por pequefios pacientes y sus familias, nuestro mas sincero agradecimiento y sepa que estamos a
su N :
quier consultfeferente a st investigaciines que nos quiers realzar su disposicién para cualquier consulta referente a estas investigaciones que nos quiera
Cordialmente. realizar. =
£
grinl Bota i Arqué
sty Cordialmente,
Obra Social
/San
éu an
AL deDyios

i g

Orial Bota i Arqué

Director

i Passel Sant Joar oe Dé, 2

Fasso Sant Jnan de Dgu, 2
08950 Lsplugues ds Lisbregat - Sarcriona.
Tel. 83 233 27 36 « Fax 93 300 94 84

08950 Espluguea da Licbragat - Sarccions
Tel, 93 253 27 36 - [ax 53 600 92 64
obrasacia@chsid e

s cmsnnuamccw o

RECIBO 75.0000 RECIBO 49.500€

Obra Social
Sa Sant IGan de. Dip ©
déHan FOSPITAL WATERNOINZANTII - UNIVERSITAT DE SARCELONA
10S
2211018
ASOCIACION FRINCESA RETT
caemoncr ot ASOCIACION PRINCESA RETT
DOS DE MAYO, 82, BAJO A
raan 06008 BADAJOZ
Don Oriol Bota | Arqué, con DN.I. 35102644K, en calidad de Director de lo Obra Social X
e ko Crden Hospitalaria de Son Juon de Dios Provincia Aragén - San Rafoel, CLF. Estimado/a Srfa.,
ROBO0D35H, y con domiciio en Dr. Antoni Pujadas. 2 - 08830 de Sant Boi de -
Con esta carta queremos agradecer su generoso apoyo a los programas soidarios que
4 la Ley 49/02.
Uobregat{Barcelona). En los 1érminos exigdos por el Al 24 ae la Ley 5 i pioas] o
CERTIFICA Aspectos tan importantes como disminuir el impacto de la hospitalizackn en nuestros
pequefios pacientes, avanzar en la investigacion de enfermedades graves que afectan a
1. Que o Orden Hospitalara de San Juan de Dios es una Enfidod Religiosa oe las la infancia, poder offecer ayudas sociales a familias Con POCOS recursos y mejorar
comprendidas en ¢ Aticulo IV del Acuerdo sobre Asuntos Econémicos suscrltos nuestras Instalaciones s0lo son posibles gracias a personas y entidades solideries que
entre el Estado Espafiol y ka Santa Sede. Es, por tanfo, una institucién sin Gnimo de nos ayudan.
lucro, inscrita en el Registro de Entidades Religiosas del Ministerio de Justicia.
Su donacitn, de 48.500.00 €. contribur a que el Hospital Sant Joan 6 Déu siga
2. Que, como tal, se halla ocogido al régimen tributario dispuesto en la Ley 49/02. de atendiendo a uno de los colectivos mas wuinerables de nuestra sociedad: la infancia
23 de Diciembre. por aplicocién de la Disposicién Adicional Novena. hospitalizada.
i " Nuestros profesionales trabajan dia a dia para compaginar los Ulimos avances cientificos
Y o D con la vertiente mas humana de la asistencia. Ciencia y humanismo, aspectos inherentes
v ' a los centros que forman parte de la Orden Hospitalaria de los Hermanos de San Juan
4.Que o6 por la Orden de San Juan do Dios Qo Dios.
ot - S ArOICioses WSIQIK En nombre de todos estos profesionales, pero sobre todo en nombre de nuestros
pacientes y sus famiias, recba nuestro agradecimiento sincero.
5. Que dich han si 0 ter do donativo ¥
son recibidias como fol. Cordialmente.
¥ para que ot conste @ fos efectos opartunoz, expide o sresents cetificasién. I (“|,“

Sant Bol de Liobregat, 15 de morzo de 2015

Or. Manel del Castillo
A Director Gerente Hospital Sant Joan de Déu

Oricl Bota | Arqué
Director Obra Social

EEm
Tl 66253 21 36 - Fax 0464
Abrasociwdionsio as

e rgclsariuandodis o) " 2 w
§ wrncamana : ;

u-.us—uuuou N Re80045C
2 GBS0 lereet - Koo
2100 Fax 35 203 2 50 wavehsysten o

w358
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RECIBO 2.500

Sawt IGAN de. Diw E
aros
ASOCIACION PRINCESA RETT
DOS DE MAYQ, 82, BAJO A
06008 BADAJOZ
Estimacola Sra.,

Con esta caria queremos agradecer su ganeroso apoyo @ los programas solidarios que
flevamos a cabo en el Hospital Sant Joan de Déu.

Aspecios tan importantes como disminuir el impacto de Ja hospitalizacién en nuestros
pequenios avanzar en la investigacian de enfermedades graves que afectan a
la infancia, poder ofrecer ayudas sociales a famiizs con pacos recursos y mejorar
nuestras instalaciones 56k son pasivles gracias a personas y enlidades solidarias quo
nos ayudan,

Su donacion, de 250000 €, conldbuird a que el Hospital Sant Joan de Déu siga
atendiendo a uno Ge los colectivas mas vulnerables de nueslia sociedad: la infancia
hospitalizada,

Nuestros profesionales trabajen dia a dia para compaginar los dltimos avances clentificos
on la vertiente mas humana de Ia asistencia, Ciencia y humanismo, asoectos inherentes
alos centros que forman parte de la Ordon Hospitalaria de los Hermanos de San Juan

RECIBO 50.000€

Sart 3@4‘\—
04

de D ©

URNVERSITAT DE BARG

06/05/16

ASOCIACION PRINCESA RETT
DOS DE MAYOQ, 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 hospitalizacion 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

de Dios. nos ayudan. %
En nombre de todos estos profesionales, pero sobre todo en nombre de nuestros Su donacién, de 50.000,00 €, contribuird a que el Hospital Sant Joan de Déu siga
pacientes y sus famifas, reciba nuestro agradecimiento sincera. atendiendo a uno de los colectivos mas vulnerables de nuestra sociedad: la infancia
Cordizimente, hospitalizada.
L.( i Nuestros profesionales trabajan dia a dia para compaginar los Ultimos avances cientificos
va las con la vertiente mas humana de la asi ia. Ciencia y i aspectos i
a los centros que forman parte de la Orden Hospitalaria de los Hermanos de San Juan
Dr. Manel del Castilo de Dios.
Director Gerente Hospital Sant Joan de Dét
Pt btk S En nombre de todos estos profesionales. pero sobre todo en nombre de nuestros
pacientes y sus familias, reciba nuestro agradecimiento sincero.
Cordialmente,
p-'. (AK l’f-u.
—_—
Dr. Manel del Castillo
H e Director Gerente Hospital Sant Joan de Déu
i
FECYT $3e iz
o SJ[) Sortdounde nia S
Borcelona - Hospital A5 2015 /0645

CERTIFICADO DE DONACION

Barcelona, 27 de junio de 2017
P ———— Don José Ignacio Fermnandez 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 repre
Sr. Francisco Santiago FECYT, en virtud de escritura publica de fecha 24 de julio de 2012 olorgada ante el Notario del
pclabrsirdicclenc 4700 llustre Colegio de Madrid, D. Ignacio Ramos Covarrubias, numero 2.388 de su protocolo.

¢/ 2 de Mayo, 82
06008 Badajoz CERTIFICA
1. Que la FECYT es una es una Fundacién del sector piblico estatal, clasificada como
= ) docente por Orden Ministerial de fecha 12 de septiembre de 2001 e inscrita en el Registro
Apreciado Sr. Santiago, de Fundaciones del Ministerio de Educacion con el namero 577.

Su fin lundac;ona\ es fomentar la investigacion mnuﬁm de excelencia asi oo m
Con esta carta queremos agradecer su generoso apoyo a los programas solidarios que llevamos a cabo en el

ia
Hospital Sant Joan de Déu. industria maﬂou y la mejora de la calidad de vida Ge la chudadania, propiaando pars S
la_colaboracién entre los lgenles implicados en lclmdodos de 14D+ i Ia difusion y
Aspectos tan disminuir el impacto de la ion en nuestros pequefios pacientes, de los
avanzar en I investigacion de enfermedades graves que afectan a la infancia, poder ofrecer ayudas sociales
a famillas con pocos recursos y mejorar nuestras instalaciones sélo son posibles gracias a personas y 2. Que la FECYT se rige por sus Estatutos y la Ley 50/2002, de 26 de diciembre de

entidades solidarias que nos ayudan.

En concreto, la donacién de 6,500 €, que proviene del Alcalde de Cddiz, Sr. José MP Gonzdlez Santos, se
destinara a financiar los proyectos de investigacién de sindrome de Rett, donde médicos e
investigadores trabajan conjuntamente para mejorar la calidad e vida de las nifias que padecen esta
enfermedad.

Nuestros trabajan dia a dia para los Gitie ientifi la vertiente
més humana de la wlaulcla Ciencia y humanismo, aspectos inherentes a los centras que forman parte de
Ia Orden Hospitalaria de los Hermanos de San Juan de Dios.

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

Cordiaimente,

b el

Dr. Manel del Castillo
Director Gerente

£g. Sart Joan de Déu,2
08950 Esplugues de llobregal
Barcelona

19325321
wwvmumwialnemaw

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 Ia Ley 49/2002.

3. Que la FECYT ha recibido en el afio 2015 una donacion de Asociacién Princesasrett con
NIF G06641591 y domicilio en Badajoz, para el proyecto ‘Ayudanos a hacer frente al
Sindrome de Rett”.

td

Que dicha donacion asciende a un importe de dos mil quinientos treinta euros (2530.00 €).

o

Que dicha donacién tiene caracter irrevocable, sin perjuicio de lo establecido en las normas

imporativas 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
ecenazgo

Alcobendas, a 31 de diciembre de 2015

Fdo. José Ignacio Fernandez Vera
Director General
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