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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 asociacidn ‘Mi princesa Rett’ para concienciar a la sociedad sobre
dicha enfermedad, y con la finalidad de recaudar fondos para la investigacion 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 Asociacidn 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 corazén y 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 Asociacién.

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?
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3. ¢QUIENES SOMOS?

MISION

VISION

Investigacidn: Coordinar, activar y financiar lineas de investigacién que
avancen la cura del sindrome de Rett. Revelar y desarrollar tratamientos
gue 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 proporciondndoles conexiones a informacion critica y
util, programas, servicios y apoyo desde el diagnéstico 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
investigacidn y a las personas con sindrome de Rett.

Queremos que APR sea reconocida como una Asociacidon 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.

Desarrollo de fondos: Para lograr a esta misidén, la prioridad de la
Asociacion Princesa Rett sera recaudar fondos de manera eficaz, asertiva,
integral y estratégica.

Responsabilidad fiscal: Asociacion Princesa Rett funcionarda 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

Asociacion 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
queremos 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 econédmico 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 rendicidon 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
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5. PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

Proyecto premiado en la 32 Convocatoria del Programa Santander Ayuda.

SUENA EN RETT
4.319,70€

Programa propuesto con la
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.

Proyecto de Empleo Social

(2 SEXPE
Servicio Extremeno GOBIERNO DE EXTREMADURA

Pablico de Empleo

Un proyecto financiado por el Servicio Extremeno Publico de Empleo donde permite la
contratacion de un profesional durante un periodo de 6 meses. Una Cuidadora para
nuestro centro es una elecciéon acertada. Hemos contado con el servicio de Respiro
Familiar para todas las familias que pertenezcan a la Asociacidon Nacional Princesa Rett.
Este servicio esta destinado a nifias/os con Sindrome de Rett y otros Trastornos del
Neurodesarrollo donde por las tardes pueden disfrutar de un servicio donde se
contempla en todo momento la atencién de los usuarios/as, asi como cambio de
panales, merienda, etc. Sin olvidar que durante todo el tiempo estaran disfrutando de
momentos de ocio y tiempo libre; juegos en colchoneta, columpios, comunicador visual
tobii, cantando, andando, etc.
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SERVICIO DE ATENCION PSICOSOCIAL Y ORIENTACION A FAMILIAS Y NINAS
CON SINDROME DE RETT Y OTROS TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO.

—

DIPUTACION
DE BADAJOZ

Gracias a la colaboracién de la Diputacion de Badajoz hemos podido disfrutar este afio
del nuevo servicio de Apoyo Psicosocial y Orientacién a familias y nifias con Sindrome de
Rett y otros trastornos del Neurodesarrollo llevado a cabo por nuestra Trabajadora Social

de la Asociaciéon

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 colaboracion
y que pretendemos que dé una

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



https://www.ochotumbao.org/causa/todos-los-caminos/
https://www.ochotumbao.org/causa/improviciados-badajoz/
https://www.ochotumbao.org/causa/improviciados-badajoz/
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:Qi gruposifu

Fundacién 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  santJ&ain
LA INVESTIGACION DEL SINDROME DE RETT de D 9
CON UNA NUEVA APORTACION DE 60.000 NERSITAT OE BAR
EUROS

El proyecto tiene como objetivo describir mapas cerebrales
con vistas a desarrollar terapias para las enfermedades
neuroldégicas 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
Asociacion Asturiana Rettando al sindrome de Rett un nuevo proyecto de investigacion
que se llevara a cabo en el hospital San Joan de Deus de Barcelona donde la Asociaciéon
tiene firmado acuerdo de colaboracion.
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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 orientacién terapéutica individualizada podria ser
ofrecida a todas las nifas afectas de sindrome de Rett en Espafia, 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 investigaclon financiada en exclusiva por la asociacion Mi princesa Rett (http//miprincesarett.blogspot.com.es/iha permitido al grupo para el estudio del sindrome de Rett
del Hospital Sant Joan de Déu (H5)D), integrado en la U703 CIBERER, desarrollar lineas celulares y estudios centrados en terapias, trabajando en colaboracion 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 Espafia, a partir de fibroblastos de las
pacientes. Los estudios que se estan desarrollando estan fundamentalmente centrados en describir cdmo se altera la neurotransmision mediada por GABA y glutamato, asl
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 105 6 y 18 meses y se caracterizan por la pérdida progresiva de las capacidades tanto cognitivas como maotoras.

= é&é

-
Grupo para el estudio del sindrome de Rett del Hospirtal Sant joan de Déu, integrado en la U703 CIBERER.

El grupo de sindrome de Rett (RTT) del Hospital Sant Joan de Déu-CIBERER tlene 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 dlinicos 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 pequefa 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 105 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 kilémetros que separan Barcelona del Vaticano
para sensibilizar a la poblacién 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
ninos, principalmente nifias, y que se hace evidente durante el primer ano de vida

cuando el nifio empieza a perder capacidades de manera progresiva.
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TODOS LOS CAMINOS (LARGOMETRAIJE) ESTRENO EN EL
FESTIVAL INTERNACIONAL DE CINE DE SEVILLA NOVIEMBRE
2018

El dia 20 de marzo de 2017, comenzd 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.

OBJETIVO DAR VISIBILIDAD AL SINDROME DE RETT

Y RECAUDAR FONDOS PARA SU INVESTIGACION.
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PROXIMAMENTE EN CINES

MEJOR CANCION ORIGINAL
LANANA DEL CAMINO &
ANTONIO OROZCO

Y8 CANDIDATURAS MAS
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ZUMBANDO 2018 CONTRA EL RETT

Gimnasios Altafit de Badajoz colabora con la Asociacién nacional
Princesa Rett organizando un evento deportivo donde mdas de 700
persona bailan al ritmo de Zumba y todo para colaborar con el Sindrome
de Rett y otros Trastornos del Neurodesarrollo.

Apoyar a los fondos de investigacion, asi como para mejorar la calidad de vida de los
niflos/as de nuestro centro.

- J00 parTiciPANTES
GRACIAS po’ﬁi”Bai\ar para Ca"rr-lbiar el F\‘7!'L‘ ] de

5 - ,‘#zumbandoVZO18
#zumbandolealrett

o]

i O
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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
PRESENTADO POR EVA GONZALEZ. A ad

5000€ recaupapos C R
5 ‘I-%“'“ ‘M‘F “:JI"“ “B ' eu,'- (H

'.‘.:A y.

~H©
.,--’r

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 | Edicidn gastrondmica y solidaria destinada a sensibilizar a la poblacidon 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.

Objetivo Rett consiste en la elaboracion de un Calendario Solidario, con el que, aparte de
conseguir fondos para la Asociacidon, 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 television, como son Sara Baras, Hiba Habouk, Dani Rovira, Clara Lago,
Miren Ibarguren, Eva Gonzalez, Paco Ledn, Toni Acosta, Santiago Segura.

Ademads, 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 colaboracidn 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

espectdculo: IMPROVICIADOS, a través de

la Fundaciéon Ochotumbao para recaudar
fondos para la investigacion del Sindrome de
Rett en colaboracidn con la asociacién Mi
Princesa Rett de Badajoz.

CLARA LAGO RAFA VILLENA DANI ROVIRA

IMPROVICIADOS es un espectaculo
vertiginoso de improvisacion cémica y
teatral, donde los actores se enfrentan a

diferentes retos, diferentes desafios en los
PALACIO DE CONGRESOS DE BADAJOZ

gue pondran en juego su salud, su cerebroy MANUEL ROJAS
hasta su dignidad. Todo esto sin saber SABADO 7 DE OCTUBRE 18:00H

previamente qué van a interpretar. Tu
propones los titulos y las situaciones y tu
decides si los retos son o no superados.

Entradas en
www.ticketea.com

o8-

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. RECURSOS HUMANOS

TRABAJADORA SOCIAL

Intervencidn especifica e individualizada de Trabajadora Social:

La familia se pone en contacto con la Asociacion y la Trabajadora Social, efectua el
diagndstico de la necesidad que presenta el familiar e informa y orienta sobre el recurso
adecuado en cada caso, efectuando el seguimiento oportuno. Esta actividad se realiza
por contacto telefénico, correo electrénico o mediante entrevista individual o familiar.
Elabora un estudio de caso, informe social, valoracidn inicial y seguimiento.

Muchas de las demandas que se atienden estan relacionadas con la Discapacidad,
gestion y trdmites relacionados con la Ley de Dependencia, prestaciones Econdmicas,
eliminacion de barreras arquitecténicas, derivacién a centros asistenciales y oferta de
recursos complementarios, terapias alternativas. Toda esta informacidn y orientacion se
ofrece desde la sede administrativa de forma individual y personalizada segun la
necesidad del usuario-familia.

v'Informacidn, orientacién, 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.

Difusidon y elaboracién de memorias de actividades anuales.

Reunién de equipo multidisciplinar.

Elaboracién de actas de junta directiva y asamblea general.

Comunicacién y mediacion con administraciones publicas.

Coordinacidn entre profesionales dentro de la misma organizacion.

NN N NN SR
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9.  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 nifas. 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 mas enriquecida. Terapias con delfines, terapias asistidas con
caballos, fisioterapia neuroldgica y osteopatia, fisioterapia convencional y método TheraSuit
han sido los programas que nos han acompafado durante el aifio 2017.

VR 5e: DELFINOTERAPIA

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 afos consecutivos disfrutando de esta terapia que se desarrolla en
colaboracién 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 liberacidon de hormonas ligadas a la relajacién y mitigacion 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 2018 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 Asociacidén 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
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 eleccidn del caballo por parte del
fisioterapeuta. El caballo se elige en funcidon de morfologia y temperamento. En AZE
cuentan con varios caballos destinados a la realizacidn 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 mds 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.
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FISIOTERAPIA NEUROLOGICA EN CADIZ
EN 2018 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 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 lesidon y cada paciente son diferentes. Por este motivo, la mejor opcién
es un tratamiento de rehabilitacidn especifico e individualizado.

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

SURFTERAPIA EN CADIZ
EN 2018 SE CONCEDEN 7 BECAS SURFTERAPIA EN CADIZ

La practica del surf como terapia complementaria en nifas con Sindrome de Rett es muy
interesante debido a los beneficios que aportan a nivel fisico y psicoldgico.

A nivel fisico, el surf es una actividad en la que actuan todas las cadenas musculares,
sobre todo a nivel del tronco para poder mantenerse sobre la tabla, ademads es un
estimulo muy importante a nivel vestibular y propioceptivo por el movimiento continuo
del agua que favorece el equilibrio. Estos aspectos son importantes en afectadas por este
sindrome, ya que presentan problemas de escoliosis y marcha inestable.


http://www.neurowikia.es/content/enfermedades-neurologicas
http://www.neurowikia.es/content/enfermedades-neurologicas
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A nivel psicoldgico, el agua como estimulo para las nifias con déficit de atencién es
positivo por la temperatura, el tacto, densidad y movimiento.

Es una terapia muy recomendable ya que ayuda a mejorar la calidad de vida de todas las
nifias afectadas en todos los niveles.

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 Educacion 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 Formacién de nuestras terapeutas y a la Caixa por elegir nuestro
proyecto para hacer el trabajo de nuestra hija mas completo.

éQué 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 precisidon del control de la mirada. Es ideal para un entorno escolar donde
nifias con sindrome de Rett puedan disfrutar de este avance tecnoldgico.
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Nifias con Sindrome de Rett tienen como caracteristica comuin una movilidad muy
reducida, tono muscular rigido, espasticidad y presentan ausencia del lenguaje verbal,
aungue muestran mejor capacidad de comprensién 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 atencidn, 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 colaboracién 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

10. NOMBRAMIENTO SOCIO DE HONOR 2017

La figura de Socio de Honor son personas a quienes se les otorga tal condicién, por la
asociacién, en atencién 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 captacion de estos. No se les suele exigir
el pago de cuotas o cualquiera otra obligacion. 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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11. TIENDA SOLIDARIA

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

e PULSERAS

e JABONES NATURALES

e CAMISETAS

e EQUIPACION DEPORTIVA
e LLAVEROS
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Cuenta de Pérdidas y Ganancias

Empresa 05007 - ASOCIAGION PRINCESARETT Péagina 1
Fecha listado 27/01/2020
Observaciones Periodo De Enero a Diciembre
2018
1. Importe neto de la cifra de negocios 56.343,55
700000000 VENTAS DE MERCADERIAS 9.824,70
700000001 VENTAS WEB TRANSFERENCIAS 155,00
700000002  VENTAS PAYPAL 914,15
700000007  INGRESOS CALENDARIO GALA 20.972.60
700000008 EVENTO MURGAS CADIZ 6.553,10
700000008  ZAMBOMBA CADIZ 2.605,00
700000010  VENTA ANILLOS 900,00
700003004 VENTA MADRID 2.129,00
705000002  VENTA LOTERIA 2.855,00
705000003  PREMIO LOTERIA 4.475,00
705000005 VENTA LOTERIA MADRID 4.960,00
4. Aprovisionamientos -133.391,75
600000000 COMPRAS DE BIL.DEST.A LA ACT. -20.169,46
600000006  COMPRAS CAMISETAS SEDE 417737
800001000 COMPRAS DELEGACION CADIZ -262,80
600001100  CADIZ EVENTO MURGA -3.094,30
600003000  CARRERA SOLIDARIA TENERIFE 172,33
602000000  COMPRAS DE OTROS APROV. -2.590,07
602000001 GASTOS VELBERETT -162,90
602000003  GASTOS EVENTO SARA BARAS -139,90
602000008  GASTOS DELEG MADRID -469,48
602000188  GASTOS TORNEO DE PADEL -4.011,92
602010001 BECAS CADIZ -2.440,00
602020173 GASTOS RETTO BCN ROMA 2017 1.012,00
602020175  GASTOS DOUMENTAL 2017 -14.541,51
502020176  GASTOS REUNION UNODES0 -662,88
602020177 GASTOS REUNION HOSPIATL S DELS 291,33
602020178  GASTOS DELFINETERAPIAZ017 726,71
602020179 GASTOS IMROVIZIADOS 2017 62,40
602020180  GASTOS GALA CADIZ2017 -5.929,95
602020181 GASTOS CALENDARIOS 2018 -200,00
802020183 GASTOS DOCUMENTAL 2018 -60.226,71
602020184  GASTOS MARATON NEW YORK -293.94
602020185  GASTOS ENTREVISTA TELECINGO 179,99
602020185  BARBACOA DIA DE LA ASOGIACION 297,26
802020187  ACUERDO GOBIK 174,88 /)
602020188 GASTOS UN DIA SIN GAGHE 79,01 A
602020188  GASTOS PROGRAMA TV 134,79 A
602020180  REUNION FEDER 131,17 T oK
602020191 GASTOS SMS SOLIDARIO -266,60 :
602020192  GASTOS TIENDA SOLIDARIA 636,86
802020193  GASTOS 5 CUMBRES -6.689,02

602020194 GASTOS TERAPIAS SURF CADIZ 156,72
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Cuenta de Pérdidas y Ganancias

Empresa 05007 - ASOGIACION PRINCESARETT Pégina 2

Fecha listado 27/01/2020

Observaciones Periodo De Enero a Diciembre

2018

602020195 GASTOS OBRA SEDE LLERA -1.417,38
602020195 GASTOS DELFINOTERAPIA -927,16
602020197 EVENTO PASARELA CARLOS POVED -137.,69
602020198 GASTOS SURFTERAPIA -800,00
602020199 GASTOS CROSS TENERIFE -209,61
602020200 GASTOS ZAMBOMBA CADIZ -62,01
602020201 BECAS MADRID -894,54
602020207 TERAPIAS HIDRO 240,00
602100001 BECAS PRINCESARETT -2.836,36
608000000 DEVOL.COMPRAS BIL.DEST.ACT. 1.536,40
609200000 RAPPELS COMPRAS OTR.APROV. 57342
5. Otros ingresos de explotacién 108.165,73
740000000 SUBVENCIONES A LA ACTIVIDAD 22.090,00
740010600 DONDATIVO LIBRIO LA TRIBU 1.500,00
740010800 DONATIVO MIGRANO DE ARENA 1.288,28
740100000 DONACIONES Y LEGADOS A LA ACT, 2.265,00
740100003 DONATIVOS PAYPAL 422,13
740100008 DONATIVO EVENTO MURGAS 300,00
740100021 DONATIVO UN DIA SIN CACHE 12.000,00
740100030 DONATIVO CHEFRETT 1.000,00
740100032 DONATIVO UNO DE 50 36.275,00
740100033 DONATIVO CROSS TENERIFE 428,72
740100034 DONATIVO BECAS DOLORES BASS 1.800,00
740103000 DONATIVOS MADRID 3.773,10
740105000 DONACIONES DELEG CADIZ 5.100,00
740106000 DONATIVO TORNEO PADEL 5.894,00
740107000 DONATIVO FACEBOOK 6.333,94
740180000 DONATIVOS ZUMBANDO 1.553,00
740190000 DONATIVOS 5 CUMBRES 6.000,00
6. Gastos de personal -8.970,27
640000001 SUELDO MARINA -4.335,67
640000002 SUELDO VIRGINIA -2.632,92
642000000 SEG.SOCIAL A CARGO DE LA ENT, -2.001,68
7. Otros gastos de explotacién -23.871,38
621000000 ARRENDAMIENTOS Y CANONES -8.929,20
622000000 REPARACIONES Y CONSERVACION -3,104,20
623000000 SERV.DE PROF.INDEPENDIENTES -5.116,96
624000000 TRANSPORTES -81,04
625000000 PRIMAS DE SEGUROS 415,16
628000000 SERV.BANCARIOS Y SIMILARES -1.380,74

626000003  COMISIONES PAYPAL 78.90
626003000  COMISIONES BANC MADRID 5861
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Cuenta de Pérdidas y Ganancias

Empresa 05007 - ASOCIACION PRINCESARETT Pagina 3

Fecha listado 27/01/2020

Observaciones Periodo De Enero a Diciembre

2018

626003001 COMISIONES IBERCAJA 557,29
627000002 PUBLICIDAD EN FACEBOOK -19,99
628000000  SUMINISTROS 208,92
628000001 SUMINISTRO TELEFONO -1.154, 61
628000003 SUMINISTROS GASOIL GENERAL -260,94
628000005 SUMINISTRO ELECTRICO -1.561,41
628000006 SUMINISTRO AGUA 42,69
629000000 OTROS SERVICIOS 907,92
628000001 ALOJAMIENTO Y DESPLAZAMIENTOS 7,80

629000014 CUOTA AFILIACION FEDER 75,00
631000000 OTROS TRIBUTOS

90,00

13. Otros resultados -200,55
678000001 DONATIVO FUNDACION PRIMERA FIL -200,55

A) RESULTADO DE EXPLOTACION -1.824,67
C) RESULTADO ANTES DE IMPUESTOS -1.924,67
20. Impuestos sobre beneficios 16.079,29
630100000  IMPUESTO DIFERIDO 16.079,29

D) RESULTADO DEL EJERCICIO 14.154,62
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Cuenta de Pérdidas y Ganancias
Empresa 05007 - ASOCIACION PRINCESARETT

Péagina 4
Fecha listado 27/01/2020

Observaciones Periodo De Enero a Diciembre

— 2018

Cuentas no incluidas en el formato 9.990,00

720000000 CUOTAS DE ASOCIADOS Y AFIL. 9.990,00




