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EL CRECIMIENTO CONSTANTE TANTO
EN NÚMERO DE FAMILIAS COMO EN
SOCIOS COLABORADORES HACE QUE
HALLAMOS ABIERTO NUESTRAS TRES
PRIMERAS DELEGACIONES EN CÁDIZ,
MADRID Y BADAJOZ Y FIRMANDO
ACUERDOS DE COLABORACIÓN CON
OTRAS ASOCIACIONES QUE
PERSIGUEN LOS MISMOS FINES QUE
NUESTRA ASOCIACIÓN. (FEDER, AESR)
HOY GRACIAS A TODOS SUS
VOLUNTARIOS, FAMILIARES Y SOCIOS
DE HONOR COMO DANI ROVIRA, EVA
GONZÁLEZ O SU MADRINA SARA
BARAS HAN HECHO POSIBLE QUE LA
PALABRA ESPERANZA TENGA
SIGNIFICADO PARA ELLAS.

LA ASOCIACIÓN PRINCESA RETT
FINANCIA EN EXCLUSIVA DOS
PROYECTOS DE INVESTIGACIÓN EN EL
HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS DE
BARCELONA, ÚNICO 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, SURFTERAPIA O
TERAPIA NEUROLÓGICA.
LA IMAGINACIÓN Y ORIGINALIDAD DE
LAS ACCIONES DE ESTA ASOCIACIÓN
HAN CONSEGUIDO LA SOLIDARIDAD DE
MILES DE PERSONAS QUE HACEN
POSIBLES ESTOS LOGROS.

PORQUE TODAS LAS  PRINCESAS  MERECEN UN F INAL  FEL IZ
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ESTIMADOS AMIGOS:

FRANCISCO SANTIAGO Y MARINA
MALDONADO, PADRES DE UNA NIÑA
RETT LLAMADA MARTINA, PONEN EN
MARCHA LA ASOCIACIÓN ‘MI PRINCESA
RETT’ PARA CONCIENCIAR A LA
SOCIEDAD SOBRE DICHA ENFERMEDAD,
Y CON LA FINALIDAD DE RECAUDAR
FONDOS PARA LA INVESTIGACIÓN Y
MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE
ESTAS PERSONAS. EL SÍNDROME DE
RETT ES UN TRASTORNO
NEUROLÓGICO DE BASE GENÉTICA QUE
AFECTA A UNA DE CADA 12.000 NIÑAS
Y LES PROVOCA UNA TOTAL
DEPENDENCIA PARA LAS ACTIVIDADES
BÁSICAS DE LA VIDA DIARIA.

HACE ALGO MÁS DE SEIS AÑOS UN
GRUPO DE PADRES FORMAMOS ESTA
ASOCIACIÓN SIN ÁNIMO DE LUCRO,
CON EL APOYO DE MILES DE PERSONAS
Y CON UNA MADRINA DE EXCEPCIÓN,
NO POR SER CONOCIDA
MUNDIALMENTE COMO LO ES SARA
BARAS, SINO POR EL CORAZÓN Y EL
AMOR QUE PROCESA A NUESTRAS
HIJAS, HEMOS PODIDOS DAR A
CONOCER EL SÍNDROME DE RETT Y
APOYAR CON FONDOS ECONÓMICOS
LA INVESTIGACIÓN DE ESTA
ENFERMEDAD EN EL HOSPITAL SAN
JUAN DE DIOS DE BARCELONA, ÚNICO
SITIO DE INVESTIGACIÓN REFERENTE
EN ESPAÑA.

CARTA DELCARTA DELCARTA DEL
PRESIDENTEPRESIDENTEPRESIDENTE

F R A N C I S C O  S A N T I A G O



TE INVITAMOSTE INVITAMOSTE INVITAMOS
A CONOCERNOSA CONOCERNOSA CONOCERNOS

Asociación Princesa Rett es una asociación
sin ánimo de lucro y de ámbito estatal
promovida por familiares de personas
afectadas por la enfermedad rara del
Síndrome de Rett (en adelante, SR) que
facilitan apoyos y servicios especializados
para personas con este trastorno y sus
familias.
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RECORRIDORECORRIDORECORRIDO
CRONOLÓGICO PORCRONOLÓGICO PORCRONOLÓGICO POR
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EN EL TIEMPOEN EL TIEMPOEN EL TIEMPO
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Nace como Asociación sin ánimo de lucro y se
inscribe en el Registro Regional de Asociaciones
de Extremadura.

Primer acuerdo de colaboración con el Hospital
San Joan De Déu y se donan 6.189,00€ para
financiar la investigación de la enfermedad del
Síndrome De Rett.

Donativo de 75.000€ al Hospital San Joan De Déu
para financiar la Investigación de la Enfermedad del
Síndrome de Rett.

Primer VerbeRett (plaza de la Malagueta)

Donativo de 52.000€ al Hospital San Joan De
Déu de Barcelona

Primer Calendario Solidario 

Segundo VerbeRett
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Donativo de 50.000€ al Hospital San Joan De Déu

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones.

Apertura de 3 Delegaciones: Badajoz, Cádiz Y
Madrid

Segundo Calendario Solidario

6 BECAS en la I Convocatoria Delfinoterapia Tercer
VerbeRett

Donativo de 56.500 € al Hospital San Joan De Déu 

Reto Barcelona-Roma en bicicleta con el actor Dani
Rovira

Tercer Calendario Solidario 

Primer Centro con servicios terapéuticos en Badajoz

15 BECAS I Convocatoria de Becas curso 2016/2017 

6 BECAS II Convocatoria de becas Delfinoterapia 

Cuarto VerbeRett

Donativo de 20.000 € al Hospital San Joan de Déu

Lanzamiento página Web.

Miembro de FEDER (Federación de Enfermedades Raras)

Grabación del Largometraje “Todos los caminos”

21 BECAS en la II Convocatoria de Becas curso 2016/2017 

6 BECAS en la I Convocatoria Surfterapia en Cádiz 

6 BECAS en la III Convocatoria Delfinoterapia
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Donativo de 20.000 € al Hospital San Joan De Déu 

Centro avanzado terapéutico “Cromo Somos” en Badajoz

Estreno en cines “Todos los Caminos”Largometraje para
el SR

Cuarto Calendario Solidario 

24 BECAS en la III Convocatoria de Becas curso
2018/2019

6 BECAS en la II Convocatoria Surfterapia en Cádiz

10 BECAS en la IV Convocatoria de Becas  en
Delfinoterapia

Donativo de 20.000 € al Hospital San Joan de Déu

Quinto Calendario Solidario

12 BECAS en la IV Convocatoria de Becas Terapéuticas
2020/2021

Reapertura del centro "Cromo-Somos" tras la crisis
sanitaria del Covid-19

Reajuste de protocolos tras la crisis sanitaria por Covid-
19 debido a las medidas obligatorias de seguridad e
higiene
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FORMAMOS PARTEFORMAMOS PARTEFORMAMOS PARTE

Federación de
Enfermedades Raras

Comité Español de
Representantes de Personas

con Discapacidad

Hospital San Juan de
Dios de Barcelona

2018

2018

2018

2018

2018

2018

2016

2016

2016

https://enfermedades-raras.org/
https://www.cermi.es/cermi/
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es


CONVENIOS DECONVENIOS DECONVENIOS DE
COLABORACIÓNCOLABORACIÓNCOLABORACIÓN

 

 

( D I S E Ñ A  Y  V E N D E  A  T R A V É S  D E

S U  P Á G I N A  W E B  U N A  P U L S E R A

S O L I D A R I A  Q U E  T I E N E  C O M O

O B J E T I V O  P R I N C I P A L  A P O Y A R  L A

I N V E S T I G A C I Ó N  D E L  S Í N D R O M E

D E  R E T T )

WWW.UNODE50 .COM

 

 

( S E  A L I N E A  A  F U N D A C I Ó N  M U N D O M A R  Y  P R I N C E S A  R E T T

P A R A  E L  B E N E F I C I O  D E  B E C A S  T E R A P É U T I C A S  C O N

D E L F I N E S .  A  P E S A R  D E  Q U E  E N  E L  V E R A N O  2 0 2 0  N O  S E  H A

P O D I D O  L L E V A R  A  C A B O  D E B I D O  A  L A  A L E R T A  S A N I T A R I A

P O R  C O V I D - 1 9 ,  S E G U I R Á  E N  V I G O R  H A S T A  2 0 2 1 ,  P O R  L O

Q U E  E L  S I G U I E N T E  V E R A N O  P O D R Á N  D I S F R U T A R  D E  N U E V O

D E  E S T A S  B E C A S . )

WWW.FUNDACION INOCENTE .ORG

WWW.MUNDOMAR .ES
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http://www.unode50.com/
http://www.fundacioninocente.org/
http://www.mundomar.es/
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( A C T I V I D A D E S  D E  I N T E R É S  G E N E R A L ,

D E S C U E N T O S  E N  P E D I D O S  P A R A  T I E N D A

S O L I D A R I A ,  D I S E Ñ O S  E X C L U S I V O S  R E T T

( C O N J U N T O S  C I C L I S M O ,  M A L L A S ,

C A M I S E T A S  D E P O R T I V A S ,  T A Z A S ,  E T C . ) )

WWW.GOB IK .COM

 

 

( O B T E N E R  D E S C U E N T O S  P A R A  S O C I O S  D E  L A

A S O C I A C I Ó N  E N  L O S  P R E C I O S  D E  B J  Y  S E R

U N  P U N T O  D E  E N C U E N T R O  P A R A  F A M I L I A R E S

Y  T E R A P E U T A S  Q U E  S E  I N S C R I B A N  E N

C U R S O S  D E  F O R M A C I Ó N )

WWW.BJADAPTAC IONES .COM

 

 

( C O N T R I B U I R  C O N  L A  F O R M A C I Ó N  D E

T I T U L A D O S  U N I V E R S I T A R I O S  E N  P R Á C T I C A S

D E L  Á M B I T O  O  S E C T O R  D E  L A  E D U C A C I Ó N  Y

C I E N C I A S  D E  L A  S A L U D ) .

WWW.UNEX . ES

 

 

( D I F U S I Ó N  P A R A  E L  C O N O C I M I E N T O  D E  L A

E N F E R M E D A D  S Í N D R O M E  D E  R E T T ,  R E C A U D A C I Ó N  D E

F O N D O S  P A R A  L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E  É S T A ,  V E L A R  P O R

E L  B I E N E S T A R  Y  A Y U D A R  E N  M E D I D A  D E  L O  P O S I B L E

C O N  L O S  R E C U R S O S  N E C E S A R I O S  A  T O D A S  L A S  N I Ñ A S

A F E C T A D A S  P O R  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  A  L O S

C E N T R O S  E N C A R G A D O S  D E  S U S  C U I D A D O S  Y

B I E N E S T A R  A  N I V E L  N A C I O N A L ) .

WWW.RETTANDOALS INDROMEDERETT . ES

http://www.gobik.com/
http://www.bjadaptaciones.com/
http://www.unex.es/
http://www.rettandoalsindromederett.es/


 

 

P R O Y E C T O  “ C U I D A  A L  C U I D A D O R ” ,  C O N S I S T E

E N  O F R E C E R  T R A T A M I E N T O S  D E  P R E S O T E R A P I A

A  L O S  P A D R E S  Y  M A D R E S  D E  U S U A R I O S  D E L

C E N T R O  Q U E  C O L A B O R E N  E N  E S T E  P R O G R A M A .

T A M B I É N  S E  E S T A B L E C E  U N  D E S C U E N T O  E N

T O D O S  L O S  T R A T A M I E N T O S  D E L  C E N T R O  D E

B E L L E Z A  A  L O S  S O C I O S  C O L A B O R A D O R E S  D E  L A

A S O C I A C I Ó N ) .

WWW.DEVEC INOAVEC INO .ES/SHOP/MONI -

DAV ID -MUR I L LO/SECT ION/3 1 /
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E S T A  E S  L A  S E C C I Ó N  E N  L A  C U A L

N O S  U N I R E M O S  A  L A S  C A U S A S

S O L I D A R I A S  Q U E  P O D A M O S ,  Y  Q U E

D A N  S E N T I D O  A  N U E S T R A  I D E A  D E

M A R C A ,  C O M P R O M E T I D A  C O N  E L

M E D I O  A M B I E N T E ,  C A U S A S  S O C I A L E S

Y  A S O C I A C I O N E S  S I N  Á N I M O  D E

L U C R O .

HTTPS ://HASHTAGBRACELETS . ES/

 

 

( R E A L I Z A C I Ó N  D E  U N  L I B R O  L L A M A D O  “ L A

T R I B U .  C O N O C I E N D O  A  S A R A ”  C O N  E L

O B J E T I V O  D E  O B T E N E R  B E N E F I C I O S  A  T R A V É S

D E  S U  V E N T A  D E  1 0€ .  E L  L I B R O  V A  D I R I G I D O  A

J Ó V E N E S  A D O L E S C E N T E S  ( A  P A R T I R  D E  1 0

A Ñ O S )  Y  P A D R E S / M A D R E S ,  T R A T A N D O  T E M A S

C O M O  L A  S O L I D A R I D A D ,  E M P A T Í A ,  A M I S T A D ,

R E L A C I Ó N  D E  P A D R E S / M A D R E S  E  H I J O S / A S ,  L A

M U E R T E  D E  U N  F A M I L I A R  C E R C A N O . . . )

WWW.DEPEQUESYGRANDES .COM/ INDEX .PHP/20 18/07/ 17/LA -

TR I BU -CONOCIENDO-A -SARA-UN - L I BRO-SOL IDAR IO

http://www.devecinoavecino.es/shop/moni-david-murillo/section/31/
https://hashtagbracelets.es/
http://www.depequesygrandes.com/index.php/2018/07/17/la-tribu-conociendo-a-sara-un-libro-solidario


ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

 

 

( D E S D E  2 0 1 6 ,  T I E N E  C O M O  M I S I Ó N  P R O M O V E R

Y  R E A L I Z A R  P R O Y E C T O S  D E  I N V E S T I G A C I Ó N ,

C I E N T Í F I C A  O  A P L I C A D A ,  O F R E C E R  L A

D O T A C I Ó N  D E  E Q U I P O S  Y  U N I D A D E S  T É C N I C A S

A  C E N T R O S  H O S P I T A L A R I O S  P Ú B L I C O S  O

R E G I D O S  P O R  E N T I D A D E S  S I N  Á N I M O  D E  L U C R O

Y  C O N C E D E R  B E C A S  P A R A  L A  F O R M A C I Ó N  D E

E S P E C I A L I S T A S )

WWW.SJDHOSP ITALBARCELONA .ORG

 

 

( P R O Y E C T O  T H E R A S U I T  P A R A  N I Ñ A S  C O N  S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y

O T R O S  T R A S T O R N O S  D E L  N E U R O D E S A R R O L L O ,  E S  U N

P R O G R A M A  I N T E N S I V O  Y  E S P E C Í F I C O  D E  E J E R C I C I O  F Í S I C O

E N F O C A D O  A  L A  E L I M I N A C I Ó N  D E  R E F L E J O S  P A T O L Ó G I C O S ,

N O R M A L I Z A C I Ó N  D E L  T O N O  M U S C U L A R ,  F O R T A L E C I M I E N T O

M U S C U L A R  Y  M E J O R A  D E  L A  F U N C I O N A L I D A D .  S E  R E A L I Z A R Á  E N

E L  C E N T R O  " C R O M O - S O M O S "  Y  C O M E N Z A R Á  A  P A R T I R  D E

N O V I M I E M B R E  D E  2 0 2 0 )

WWW.F IS IOTERAP IACAROL INACASADO.COM

http://www.sjdhospitalbarcelona.org/
http://www.fisioterapiacarolinacasado.com/


( D O C U M E N T A L  P R O T A G O N I Z A D O  P O R  E L  A C T O R  D A N I  R O V I R A  Y

P O R  F R A N C I S C O  S A N T I A G O  E L  P A D R E  D E  U N A  N I Ñ A  A F E C T A D A

P O R  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T .  S E  L L E V Ó  A  C A B O  E N  E L  2 0 1 7  P A R A

C O N S E G U I R  D A R  V I S I B I L I D A D  A  L A  E N F E R M E D A D  D E L  S Í N D R O M E

D E  R E T T  Y  R E C A U D A R  F O N D O S  P A R A  A P O Y A R  L A  I N V E S T I G A C I Ó N

E N  E L  H O S P I T A L  S A N  J U A N  D E  D I O S  D E  B A R C E L O N A .  L A

P R O D U C C I Ó N  Y  M O N T A J E  S E  L L E V Ó  A  C A B O  D U R A N T E  2 0 1 8  Y

P O R  F I N  S E  E S T R E N Ó  E N  2 0 1 9 )

WWW.TODOSLOSCAMINOSPEL ICULADOCUMENTAL .COM
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EL DOCUMENTAL, DIRIGIDO POR PAOLA GARCÍA COSTAS, CUENTA CON UNA BANDA

SONORA DE LO MÁS EMOTIVA. ANTONIO OROZCO PONE SU VOZ RASGADA A 'LA

NANA DEL CAMINO', EL TEMA OFICIAL DE LA PELÍCULA. "ES UN GRITO A LA VIDA, UN

PUÑETAZO AL SISTEMA Y UN ESCUDO INDESTRUCTIBLE A LA INFANCIA. 

ANTONIO SE HA VACIADO DE TODO SU SER PARA DEJARNOS ESTE HIMNO CON UNA

LETRA QUE NOS HA HECHO TAMBALEAR LOS CIMIENTOS DEL ALMA. TE LLEGA AL

CORAZÓN PORQUE SALE DIRECTAMENTE DEL SUYO". CON ESTAS BONITAS

PALABRAS PRESENTABA ROVIRA LA CANCIÓN EN SUS REDES SOCIALES. "GRACIAS

POR TU TALENTO Y BONDAD, AMIGO", ESCRIBÍA.

DAN I  R OV I RA  Y  ANTON I O  OROZCO  
POR  PR I NCESA  RETT

http://www.todosloscaminospeliculadocumental.com/


¿CONOCES EL¿CONOCES EL¿CONOCES EL
SÍNDROME DESÍNDROME DESÍNDROME DE

RETT?RETT?RETT?
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Zona Oeste
CENTRAL (Asociación Nacional

Princesa Rett) Badajoz
Calle Maruja Mayo nº1. 06011 Badajoz

 

REPRESENTACIÓNREPRESENTACIÓNREPRESENTACIÓN ASOCIACIÓN
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PRINCESA RETT

 

+ 25 VOLUNTARIOS

Zona Sur
(Delegacion Provincial Asociacion

Princesa Rett) Cadiz
Calle García Carrera nº9, 2ºb,11009

CádizMadrid_y Norteste
(Delegación Provincial Asociación

Princesa Rett) Madrid
Calle Escuelas 2, 28921 Alcorcón, Madrid



MISIÓN, VISIÓNMISIÓN, VISIÓNMISIÓN, VISIÓN
Y VALORESY VALORESY VALORES
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M
I
S
I
Ó
N

 

INVESTIGACIÓN
Coordinar, activar y financiar líneas de investigación que
avancen la cura del síndrome de Rett. Revelar y desarrollar
tratamientos que posibiliten una mejora en la calidad de
vida de las personas con síndrome de Rett.

EMPODERAMIENTO FAMILIAR
Ayudar a las familias de personas con síndrome de Rett
proporcionándoles conexiones a información crítica y
útil, programas, servicios y apoyo desde el diagnóstico
hasta la vida cotidiana.

PROMOCIÓN Y SENSIBILIZACIÓN
Promover y sensibilizar a la población sobre la
enfermedad del síndrome de Rett, para que la
comunidad científica y médica, legisladores,
educadores, cuidadores y público en general puedan
conocer, comprender y estar motivado para apoyar a la
investigación y a las personas con síndrome de Rett.
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VISIÓN

 

Q U E R E M O S  Q U E  A P R  S E A  R E C O N O C I D A  C O M O  U N A

A S O C I A C I Ó N  Y  U N  C E N T R O  T E R A P É U T I C O  D E

R E F E R E N C I A  D E  L A  E N F E R M E D A D  D E L  S Í N D R O M E  D E

R E T T  Y  D E  O T R A S  E N F E R M E D A D E S  D E L  T R A S T O R N O

D E L  N E U R O D E S A R R O L L O  E N  E X T R E M A D U R A ,  E S P A Ñ A  Y

E U R O P A .

DESARROLLO DE FONDOS
Para lograr a esta misión, la prioridad de la Asociación Princesa Rett
será recaudar fondos de manera eficaz, asertiva, integral y
estratégica.

RESPONSABILIDAD FISCAL
Asociación Princesa Rett funcionará 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

 

A S O C I A C I Ó N  P R I N C E S A  R E T T  S E  C O M P R O M E T E

A  C U M P L I R  C O N  S U  M I S I Ó N ,  S I G U I E N D O  L O S

S I G U I E N T E S  V A L O R E S :

PARTICIPACIÓN
Creemos en la participación como la esencia de nuestra voz. En
APR queremos estar abiertos al diálogo y al debate de ideas como
clave para conseguir una organización 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 gestión y
optimización de nuestros recursos, así como en la búsqueda de
equilibrio económico y la viabilidad futura.

TRANSPARENCIA
Queremos corresponder con transparencia y credibilidad la
confianza que se deposita en nuestra Asociación. Por ello, una
relación de confianza con todos nuestros colaboradores desde la
transparencia y la rendición de cuentas.

EQUIDAD
Este valor impulsa nuestro espíritu reivindicativo. Luchamos por la
igualdad de oportunidades de las personas con ER, así como para
garantizar la equidad social, sanitaria, laboral y educativa.
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PRIORIDADESPRIORIDADESPRIORIDADES

PRIORIDAD 1

 

 

V E L A R  P O R  E L  B I E N E S T A R  Y  M E J O R A R  L A

C A L I D A D  D E  V I D A  D E  N I Ñ A S  C O N

S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  O T R O S  T R A S T O R N O S

D E L  N E U R O D E S A R R O L L O  A  N I V E L

N A C I O N A L .
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Objetivo 1

 

P R O M O V E R  S E R V I C I O S  T E R A P É U T I C O S

A  N I Ñ A S  C O N  S Í N D R O M E  D E  R E T T

NOS HAN CONCEDIDO UN TOTAL DE 12 BECAS TERAPÉUTICAS ,  ENTRE LAS QUE
DESTACAN: FISIOTERAPIA, HIDROTERAPIA Y LOGOPEDIA PARA NIÑAS DE
CÁDIZ, BADAJOZ, MADRID, ALBACETE, TOLEDO Y HUELVA. ESTAS AYUDAS
GENERAN EN LAS FAMILIAS UN RESPIRO ECONÓMICO YA QUE TODAS LAS
TERAPIAS SON MUY COSTOSAS Y ELEVADAS, PERO A LA VEZ SON MUY
NECESARIAS PARA SU AUTONOMÍA, MOVILIDAD Y ACCESIBILIDAD. CADA
LESIÓN Y CADA PACIENTE SON DIFERENTES, POR ESTE MOTIVO, LA MEJOR
OPCIÓN ES UN TRATAMIENTO DE REHABILITACIÓN ESPECÍFICO E
INDIVIDUALIZADO. ESTO REPERCUTE EN EL DÍA A DÍA, LA CALIDAD DE VIDA Y
EL BIENESTAR DEL PACIENTE NEUROLÓGICO.

4ª CONVOCATORIA DE BECAS TERAPÉUTICAS PARA
EL CURSO 2020-2021

 
 
 

 
 

14.400 €
 



 

4.400 €

D I PUTAC I ÓN  DE  BADAJOZ  -
SERV I C I O  D E  F I S I O TERAP IA  Y

PEDAGOG ÍA  TERAPÉUT I CA  

DIRIGIDA A LOS PROFESIONALES ESPECIALIZADOS EN
FISIOTERAPIA Y PEDAGOGÍA TERAPÉUTICA QUE SE
ENCARGARÁN DE LLEVAR A CABO CON LAS NIÑAS UN
PROGRAMA DE 10 ACTIVIDADES BASADAS EN UN
ENCADENAMIENTO HACIA ATRÁS, ES DECIR, A MEDIDA QUE SE
VAYAN REALIZANDO LAS ACTIVIDADES, SE LES IRÁ RETIRANDO
LA AYUDA COMPLETA QUE SE LES OFRECE AL INICIO, HASTA
QUE SU AUTONOMÍA INDIVIDUAL Y COLECTIVA SE HAYA
DESARROLLADO AL MÁXIMO NIVEL DE CADA UNA DE ELLAS.
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FEDER  -  MANTEN IM I ENTO  Y
FUNC I ONAM I ENTO  DE  LA

ACT I V I DAD
 

S E  M A N T I E N E  U N  C O N T A C T O  C O N  O T R A S  I N S T I T U C I O N E S

Q U E  L L E V A N  A  C A B O  A C T I V I D A D E S  T E R A P É U T I C A S  P A R A

T R A B A J A R  C O O R D I N A D A M E N T E .  C O N  E L L O  P O D R E M O S

C U B R I R  L O S  G A S T O S  P E R T I N E N T E S  R E S P E C T O  A  L A  L U Z ,

A G U A ,  S E G U R I D A D  Y  A L A R M A ,  C O N T R O L  D E  P L A G A S ,

M A N T E N I M I E N T O  D E  W E B ,  E T C .

D E  E S T A  M A N E R A  N U E S T R A S  U S U A R I A S  P O D R Á N  A C C E D E R

A  T O D A S  L A S  I N S T A L A C I O N E S  D E L  C E N T R O  S I N  N I N G Ú N

P R O B L E M A .  

 
 

652,54 €

FEDER  ( I R PF )  –  S ERV I C I O  D E
I N FORMAC I ÓN  Y  OR I ENTAC I ÓN  ( S I O )

S E  O F R E C E R Á  U N  S E R V I C I O  D E  I N F O R M A C I Ó N  Y  O R I E N T A C I Ó N

D E S T I N A N D O  U N  7 %  D E  I R P F  P A R A  L A  T R A B A J A D O R A  S O C I A L ,

Q U E  L O  I M P A R T I R Á  P A R A  A Y U D A R  Y  A P O Y A R  E N  T O D O  L O  Q U E

S E A  P O S I B L E  A  L O S  F A M I L I A R E S  A F E C T A D O S .

 
 

7.000 €
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2.563 €

FEDER  –  PROGRAMA  I MPU L SO
 

 F UNDAC I ÓN  MUTUA  MADR I L EÑA
2020  –  S I T UAC I ÓN

EMERGENC IA  SAN I TAR IA  COV I D - 1 9
 

E S T E  P R O Y E C T O  N A C E  D E  U N A  N E C E S I D A D  I M P E R A N T E  E N

N U E S T R A  S O C I E D A D  D E R I V A D A  D E  L A  C R I S I S  S A N I T A R I A  D E L

C O V I D - 1 9 .  T R A B A J A M O S  C O N  U N  C O L E C T I V O  D E  A L T O

R I E S G O  F R E N T E  A  L A  P A N D E M I A  Y  C O M O  C O N S E C U E N C I A ,

S U  S I T U A C I Ó N  D E  V U L N E R A B I L I D A D  S E  H A  V I S T O  A G R A V A D A

T O D O S  E S T O S  M E S E S ,  Y A  Q U E  A F E C T A  A  L A S  V Í A S

R E S P I R A T O R I A S  Y  N U E S T R O S  U S U A R I O S  P R E S E N T A N

A F E C C I O N E S  Y  P R O B L E M Á T I C A S  D E L  S I S T E M A

R E S P I R A T O R I O .  

L O  Q U E  P E R S E G U I M O S  C O N  E S T E  P R O Y E C T O  E S  L A

P R O M O C I Ó N  D E  L A  A U T O N O M Í A  D E  N I Ñ A S  C O N  S Í N D R O M E  D E

R E T T  B A J O  L A S  M E D I D A S  P R E V E N T I V A S  D E  S A L U D  E  H I G I E N E

P A R A  E L  C O V I D - 1 9 .  E L  T R A T A M I E N T O  F I S I O T E R A P É U T I C O  Y  D E

R E H A B I L I T A C I Ó N  E S  D E  L O S  T R A T A M I E N T O S  P R I N C I P A L E S  P A R A

E S T A  E N F E R M E D A D  P R O G R E S I V A  Q U E  D E B E R E M O S  T R A B A J A R

F U E R T E M E N T E  P A R A  M A N T E N E R  L A S  H A B I L I D A D E S  M O T O R A S

P O R  E L  M A Y O R  T I E M P O  P O S I B L E .
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 FUNDAC I ÓN  CB  –  I B ERCAJA
 

T I E N E  C O M O  F I N  C U B R I R  U N A  N E C E S I D A D  Q U E  C A D A  D Í A

I M P E R A  M Á S  E N  N U E S T R A  S O C I E D A D ;  O F R E C E R  U N A

A T E N C I Ó N  I N T E G R A L  D I R I G I D O  A  M E N O R E S  C O N

E N F E R M E D A D E S  R A R A S ,  P A R A  M E J O R A R  L A  C A L I D A D  Y

E S P E R A N Z A  D E  V I D A  D E  E S T A S  N I Ñ A S ,  A S Í  C O M O  F A V O R E C E R

L A  A U T O N O M Í A ,  M O V I L I D A D  Y  A C C E S I B I L I D A D  U N I V E R S A L ,  A

T R A V É S  D E  L A  T R A B A J A D O R A  S O C I A L ,  F I S I O T E R A P E U T A  Y

P E D A G O D A .  P A R A  E L L O  C O N T A R E M O S  D E N T R O  D E L  C E N T R O

" C R O M O - S O M O S "  C O N  L A S  S I G U I E N T E S  A U L A S :

AULA MULTISENSORIAL
Cama de agua, sillón vibroacústico, tubo de burbujas, fuente de
fibras ópticas, iluminación, mobiliario modular, aromaterapia, entre
otros.

AULA PSICOMOTRICIDAD
Comunicador visual Tobii, material psicomotricidad fina y gruesa.

AULA FISIOTERAPIA
Traje, spider y sistema de poleas para terapia Therasuit (se ha
estado utilizando con la fisioterapeuta ya que disponía de los
conocimientos necesarios para utilizarlo, pero no se ha llevado a
cabo las terapias, ya que no nos han concedido las ayudas
necesarias para ello). También disponemos de camilla neurológica,
cuña, pie, columpios, tabla de surf, colchonetas, etc.

 
 

2.000 €
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FUNDAC I ÓN  MAPFRE
#SÉSO L I DAR I O

 
D E B I D O  A  L A  S I T U A C I Ó N  D E  E M E R G E N C I A  S A N I T A R I A

C O N  E L  C O V I D - 1 9  N O S  H A N  C O N C E D I D O  L A S

S I G U I E N T E S  B E C A S :

4  B E C A S  M E N S U A L E S  D E  E Q U I N O T E R A P I A  ( A B R I L )

4  B E C A S  M E N S U A L E S  D E  E Q U I N O T E R A P I A  ( M A Y O )

3 0  S E S I O N E S  D E  F I S I O T E R A P I A  ( M A R Z O )

2 4  S E S I O N E S  D E  H I P O T E R A P I A  ( M A R Z O )

 

2.
00

0 
€

FUNDAC I ÓN  MAPFRE
#SÉSO L I DAR I O

 
S E  R E A L I Z A R Á N  T E R A P I A S  A S I S T I D A S  C O N

P E R R O S  C O N  E L  O B J E T I V O  O  F I N A L I D A D

S O C I A L  D E  C O N S E G U I R  L A  C O N S E C U C I Ó N  D E

F I N E S  D E  I N T E R É S  G E N E R A L  D E  C A R Á C T E R

C I E N T Í F I C O - D O C E N T E S  Y  E D U C A T I V O S  E N  E L

Q U E  L A S  N I Ñ A S  C O N  S Í N D R O M E  D E  R E T T  O

T R A S T O R N O S  D E L  N E U R O D E S A R R O L L O  P U E D A N

P O N E R  E N  P R Á C T I C A  L A S  D I V E R S A S

E M O C I O N E S  C O M O  E M P A T Í A ,  A S E R T I V I D A D ,

C O M P R O M I S O . . .

 

2.800 €



UNODE50
 

D I S E Ñ A  Y  V E N D E  A  T R A V É S  D E  L A  P Á G I N A  W E B  D E  M I

P R I N C E S A  R E T T  U N A  P U L S E R A  S O L I D A R I A  Q U E  T I E N E

C O M O  O B J E T I V O  P R I N C I P A L  A P O Y A R  L A

I N V E S T I G A C I Ó N  D E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T .  E S  U N A

M A N E R A  M Á S  D E  P O D E R  R E C A U D A R  T O D O  E L  D I N E R O

P O S I B L E  P A R A  Q U E  L A  V I D A  D E  L A S  N I Ñ A S  C O N

S Í N D R O M E  D E  R E T T  S E A  L O  M Á S  A U T Ó N O M A  P O S I B L E .
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FEDER  –  AYUDAS  EMERGENC IA
COV I D - 1 9

 
S A B E M O S  Q U E  S O L O  E L  5 %  D E  P E R S O N A S  Q U E

P A D E C E N  U N A  E N F E R M E D A D  R A R A  T I E N E  A L T E R N A T I V A

T E R A P É U T I C A ,  E S T O  I M P L I C A  Q U E  L A  R E H A B I L I T A C I Ó N  E S

E N  L A  M A Y O R Í A  D E  L O S  C A S O S ,  L A  P R I N C I P A L  T E R A P I A  Y

T R A T A M I E N T O .

L A  M A Y O R Í A  D E  L A S  F A M I L I A S  C O N  M E N O R E S  Q U E

P A D E C E N  A L G U N A  E N F E R M E D A D  R A R A ,  N O  P U E D E N

P E R M I T I R S E  E C O N Ó M I C A M E N T E  L O S  G A S T O S  T A N

E L E V A D O S  Q U E  C O N L L E V A N  L A S  T E R A P I A S  P E R T I N E N T E S ,

Y  A Ú N  M E N O S  E N  U N A  S I T U A C I Ó N  T A N  D E L I C A D A  C O M O

L A  Q U E  E S T A M O S  V I V I E N D O  A N T E  L A  E M E R G E N C I A

S A N I T A R I A  P O R  C O V I D - 1 9 .

 

1.167,15 €

F E D E R ,  A S U M I E N D O  L A  R E S P O N S A B I L I D A D  D E  A P O Y A R  A  L A S

P E R S O N A S  C O N  E N F E R M E D A D E S  P O C O  F R E C U E N T E S  Y  S I N

D I A G N O S T I C A R ,  O F R E C E  L A  P O S I B I L I D A D  D E  D E S T I N A R  A Y U D A S  A

A Q U E L L A S  E N T I D A D E S  Q U E  R E A B R A N  S U S  C E N T R O S  D E  S E R V I C I O S

T E R A P É U T I C O S  Y  D E  A T E N C I Ó N  T E M P R A N A  P A R A  F I S I O T E R A P I A ,

L O G O P E D I A ,  T E R A P I A  O C U P A C I O N A L  O  E N F E R M E R Í A .  

E N  E S T E  C A S O ,  E N  E L  C E N T R O  “CROMO-SOMOS” ,  Y  P O R

S U P U E S T O ,  L L E V A N D O  A  C A B O  T O D A S  L A S  M E D I D A S  N E C E S A R I A S

D E  S E G U R I D A D  E  H I G I E N E .



FORMAC I ÓN  CONT Í NUA  DE
PROFES I ONALES

 
C U R S O  D E  E S T I M U L A C I Ó N  M U L T I S E N S O R I A L  P A R A  T O D O S :

A C E R C A M I E N T O  D E S D E  E L  P R O C E S A M I E N T O  N E U R O L Ó G I C O .

 

H A  S I D O  R E A L I Z A D O  E L  D Í A  2  D E  A B R I L  D E L  A Ñ O  2 0 2 0  C O N

U N A  D U R A C I Ó N  T O T A L  D E  3  H O R A S ,  C U Y A  M O D A L I D A D  H A

S I D O  O N L I N E - P R E S E N C I A L .  

N O S  C E N T R A M O S  E N  E L  E S Q U E M A  D E L  N E U R O D E S A R R O L L O

P A R A  A P R E N D E R  A  A P L I C A R  D E  F O R M A  P R Á C T I C A  L A S

H E R R A M I E N T A S  M U L T I S E N S O R I A L E S ,  A D A P T Á N D O N O S  A  C A D A

M O M E N T O  D E L  T R A T A M I E N T O  O  P R O C E S O  D E  A P R E N D I Z A J E

D E  N U E S T R O S  U S U A R I O S .  E N  D I C H O  C U R S O  S E  H A

E X P L I C A D O :  
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SALA MULTISENSORIAL E
INSTRUMENTOS

Compuesta por el sistema SHX que es el
que tenemos habilitado en nuestra sala.

ENTORNO MULTISENSORIAL
Se han dedicado unos minutos para
facilitarnos información sobre la
Aromaterapia, nos han dado nociones
básicas sobre cómo le podemos dar
sentido en nuestra sala multisensorial.



C U R S O  D E  A C T U A L I Z A C I Ó N  E N  C O M U N I C A C I Ó N  A U M E N T A T I V A

C O N  A P O Y O :

 

H A  S I D O  R E A L I Z A D O  E L  D Í A  3  D E  A B R I L  D E L  A Ñ O  2 0 2 0  C O N  U N A

D U R A C I Ó N  T O T A L  D E  3  H O R A S ,  C U Y A  M O D A L I D A D  H A  S I D O  O N L I N E -

P R E S E N C I A L .

E N  É L  S E  H A  E X P L I C A D O  E L  I M P A C T O  D E L  U S O  D E  S Í M B O L O S

G R Á F I C O S  Y  S I S T E M A S  C O N  A Y U D A  E N  E L  D E S A R R O L L O  D E L

L E N G U A J E .  T A M B I É N ,  Q U É  D E B E  T E N E R  U N  S I S T E M A  B A S A D O  E N

T E C N O L O G Í A  P A R A  R E S P O N D E R  A  L A  E V I D E N C I A  A C T U A L  Y

E J E M P L O S  D E  P R O G R A M A S  Y  S I S T E M A S  Q U E  P O D E M O S  E N C O N T R A R

E N  E L  M E R C A D O  E S P A Ñ O L .  A D E M Á S  D E ,  C Ó M O  E V A L U A R  E L  N I V E L

D E  H A B I L I D A D  D E  C O M U N I C A C I Ó N  Y  T O M A R  D E C I S I O N E S  B Á S I C A S

P A R A  L A  E L E C C I Ó N  E  I M P L E M E N T A C I Ó N  D E  S I S T E M A S  D E

C O M U N I C A C I Ó N  A U M E N T A T I V A  A S I S T I D A .  
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P O R  Ú L T I M O ,  H E M O S  C O N O C I D O  A L G U N A S  I D E A S  Y  A C T I V I D A D E S  P A R A

F O M E N T A R  E L  U S O  D E  L O S  S I S T E M A S  D E  C O M U N I C A C I Ó N  E N  C O N T E X T O S

C O T I D I A N O S  C O M O  S O N ;  C A S A ,  A U L A . . .  

L A  P R O F E S I O N A L  N O S  H A  E N S E Ñ A D O  R E T O S  D E  L A S  P E R S O N A S  Q U E

N E C E S I T A N  C O M U N I C A C I Ó N  P O R  S Í M B O L O S  Y ,  A D E M Á S  N O S  H A

D E S M O N T A D O  A L G U N O S  D E  L O S  M I T O S  D E  L A  C A A .



C U R S O  D E  I D E A S  D E  A C T I V I D A D E S  C O N  U N  R I N C Ó N

M U L T I S E N S O R I A L :

 

H A  S I D O  R E A L I Z A D O  E L  D Í A  1 2  D E  N O V I E M B R E  D E L  A Ñ O

2 0 2 0  C O N  U N A  D U R A C I Ó N  T O T A L  D E  1  H O R A ,  C U Y A

M O D A L I D A D  H A  S I D O  O N L I N E - P R E S E N C I A L .  

N O S  C E N T R A M O S  E N  E M P E Z A R  P O R  U N  P E Q U E Ñ O

R I N C Ó N  Q U E  N O S  P E R M I T A  D E  I G U A L  M A N E R A  L A

C R E A C I Ó N  D E  U N  P E Q U E Ñ O  M U N D O  I N T E R A C T I V O ,  Y

A P R O V E C H A R  L O S  M Ú L T I P L E S  B E N E F I C I O S  Q U E  B R I N D A N

L A S  S A L A S  M U L T I S E N S O R I A L E S .

U N  R I N C Ó N  M U L T I S E N S O R I A L  C O N  L O S  E L E M E N T O S

B Á S I C O S  C O M O  U N A  F I B R A  Ó P T I C A  Y  U N  T U B O  D E

B U R B U J A S  N O S  P E R M I T E  A B O R D A R  M U C H O S  O B J E T I V O S

T E R A P É U T I C O S  Y  E D U C A T I V O S .  S I  A D E M Á S  E S  L U M I N E A ,

L A S  P O S I B I L I D A D E S  D E  I N T E R A C C I Ó N  Y  L A S  I D E A S  D E

T R A B A J O  S E  M U L T I P L I C A N .

E N  D I C H O  C U R S O  S E  H A  E X P L I C A D O ,  Q U E  E S  U N  R I N C Ó N  L U M I N E A ,  E N  E L  C U A L  S E

I N C L U Y E  U N A  G U Í A  D E  I D E A S  D E  A C T I V I D A D E S  D I S E Ñ A D A S  P O R  T E R A P E U T A S  P A R A

L A  I N T E R V E N C I Ó N .  E S T A S  A C T I V I D A D E S  P L A N T E A N  O B J E T I V O S  P A R A  F A C I L I T A R  L A

A D Q U I S I C I Ó N  D E  A P R E N D I Z A J E S  S I G U I E N D O  E L  D E S A R R O L L O .  L A S  I D E A S  S O N

Ú T I L E S  C O N  D I S T I N T O S  U S U A R I O S :  N I Ñ O S  D E  D E S A R R O L L O  T Í P I C O  E N  L A  E T A P A  D E

I N F A N T I L  O  N I Ñ O S  D E  A T E N C I Ó N  T E M P R A N A  Q U E  N E C E S I T A N  R E F O R Z A R

A P R E N D I Z A J E S ;  P E R S O N A S  C O N  D I S C A P A C I D A D  Y / O  N E C E S I D A D E S  E S P E C I A L E S ;

P E R S O N A S  E N  P R O C E S O  D E G E N E R A T I V O S  Y  M A Y O R E S ,  D O N D E  P A R A  R A L E N T I Z A R

E L  D E T E R I O R O  P O N E M O S  E N  M A R C H A  L A S  C A P A C I D A D E S  P R E S E R V A D A S . . .

S E  H A N  D E D I C A D O  U N O S  M I N U T O S  P A R A  F A C I L I T A R N O S  I N F O R M A C I Ó N  S O B R E

C Ó M O  D E S C A R G A R N O S  D I C H A  A P L I C A C I Ó N  Y  A S Í ,  P O N E R L A  E N  F U N C I O N A M I E N T O

E N  N U E S T R O S  C E N T R O S .
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C U R S O  D E  “ P U N T O S  D E  P A R T I D A ” :  U N  N U E V O  R E C U R S O

M E T O D O L Ó G I C O  P A R A  P R I M E R A S  E T A P A S  D E L

N E U R O D E S A R R O L L O :

E S T E  C U R S O  H A  S I D O  R E A L I Z A D O  E L  D Í A  2 3  D E  N O V I E M B R E

D E L  A Ñ O  2 0 2 0  C O N  U N A  D U R A C I Ó N  T O T A L  D E  3 0  M I N U T O S ,

C U Y A  M O D A L I D A D  H A  S I D O  O N L I N E - P R E S E N C I A L .  S E  H A

R E C O R D A D O  Q U E  L A S  S A L A S  D E  E S T I M U L A C I Ó N

M U L T I S E N S O R I A L  S O N  U N  G R A N  R E C U R S O  P A R A  A C O M P A Ñ A R

E N  E L  D E S A R R O L L O  S E N S O R I A L  P A R T I E N D O  D E S D E  L A S

P R I M E R A S  E T A P A S  D E L  N E U R O D E S A R R O L L O .

“ P U N T O S  D E  P A R T I D A ”  H A C E  R E F E R E N C I A  A  U N A  C O L E C C I Ó N

D E  E S C E N A S  P A R A  E L  S I S T E M A  S H X  Q U E  N O S  D A  L A

O P O R T U N I D A D  D E  E N F O C A R N O S  E N  L O S  P R O C E S O S

N E U R O L Ó G I C O S  M Á S  B Á S I C O S ,  A  T R A V É S  D E  L O S  C U A L E S

O R G A N I Z A M O S  N U E S T R O S  S I S T E M A S  S E N S O R I A L E S .  P O R

T A N T O ,  U N  C O N J U N T O  D E  I D E A S  Y  A C T I V I D A D E S  P A R A

A C O M P A Ñ A R  D E S D E  L A  B A S E  Y  E V O L U C I O N A R  P O C O  A  P O C O

O F R E C I E N D O  C O N T E N I D O S  C A D A  V E Z  M Á S  C O M P L I C A D O S ,

C O M O  C O N S E C U E N C I A  I R  E S T A B L E C I E N D O  O B J E T I V O S  M Á S

C O M P L E J O S  C O N  N U E S T R O S  U S U A R I O S .  

A D E M Á S ,  N O S  H A N  M O S T R A D O  A L G U N A S  A C T I V I D A D E S  Y

E S C E N A S  C R E A D A S  A  P A R T I R  D E  I M Á G E N E S ,  E F E C T O S  D E

I L U M I N A C I Ó N ,  S O N I D O S ,  V I B R A C I Ó N  Y  O T R O S  E F E C T O S  D E  L A

S A L A .
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T O D O S  L O S  C U R S O S  H A N  S I D O  I M P A R T I D O S  P O R  B J A D A P T A C I O N E S  Y  N O S  H A N

F A C I L I T A D O  D O C U M E N T O S  E  I N F O R M A C I Ó N  P A R A  T R A B A J A R  C O R R E C T A M E N T E  Y

A M P L I A R  N U E S T R O S  C O N O C I M I E N T O S  E N  N U E S T R A S  S A L A S  M U L T I S E N S O R I A L E S .
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C U R S O  I V  J O R N A D A  D E  P R O M O C I Ó N  P A R A  L A  A U T O N O M Í A

P E R S O N A L  E N  E N F E R M E D A D E S  R A R A S :

E S T E  C U R S O  H A  S I D O  R E A L I Z A D O  E L  D Í A  1 1  D E  D I C I E M B R E  D E

2 0 2 0  C O N  H O R A R I O  D E  1 0 : 0 0  A  1 4 : 0 0 H  Y  D E  1 6 : 0 0  A  1 9 : 1 5 H  D E

M A N E R A  O N L I N E .  

L A  I N S C R I P C I Ó N  E S  G R A T U I T A  Y  E S  I M P A R T I D O  P O R  C R E E R

( C E N T R O  D E  R E F E R E N C I A  E S T A T A L  D E  A T E N C I Ó N  A  P E R S O N A S

C O N  E N F E R M E D A D E S  R A R A S  Y  S U S  F A M I L I A S ) .

S E  H A N  R E A L I Z A D O  D O S  C O N F E R E N C I A S ,  U N A  A L  C O M I E N Z O  Y  L A  Ú L T I M A  D E  E L L A S

C O M O  I N T E R V E N C I Ó N  L O G O P É D I C A ,  C O N  C A S O  P R Á C T I C O  I N C L U I D O  S O B R E  U N A

E N F E R M E D A D  R A R A .  T A M B I É N  S E  H A N  L L E V A D O  A  C A B O  V A R I A S  P R E S E N T A C I O N E S  Y

D O S  T E S T I M O N I O S ;  U N O  T R A S  L A  P R I M E R A  C O N F E R E N C I A  Y  O T R O  T R A S  L A

R E H A B I L I T A C I Ó N  E N  E P I D E R M O L I S I S  B U L L O S A .  L A  P R I M E R A  P R E S E N T A C I Ó N  B A S A D A

E N  S U N R I S E  M E D I C A L  ( U N A  P Á G I N A  D E  P R O D U C T O S  A D A P T A D O S  A  L A S

D I V E R S I D A D E S  D E  L A S  P E R S O N A S )  L A  S E G U N D A  P R E S E N T A C I Ó N  B A S A D A  E N

I R I S B O N D  ( P R O D U C T O S  A D A P T A D O S  A  L A  V I S I Ó N  P A R A  L A  C O M U N I C A C I Ó N

A U M E N T A T I V A  Y  A L T E R N A T I V A )  Y  P O R  Ú L T I M O  U N A  R E H A B I L I T A C I Ó N  E N

E P I D E R M Ó L I S I S  B U L L O S A  B A S A D A  E N  E N F E R M E D A D E S  R A R A S  H E R E D I T A R I A S  D E  L A

P I E L  Y  S U S  D I F E R E N T E S  T I P O S .
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Objetivo 2

 

I M P U L S A R  U N  S E R V I C I O  D E

I N F O R M A C I Ó N  Y  O R I E N T A C I Ó N  P A R A

L A S  F A M I L I A S

E S T E  S E R V I C I O  E S T Á  D I R I G I D O  A  F A M I L I A S  Y / O  C U I D A D O R E S

D E  H I J O S  C O N  L A  E N F E R M E D A D  D E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  A

A Q U E L L O S  P R O F E S I O N A L E S  Q U E  A T I E N D E N  A  E S T A S  P E R S O N A S .

T A M B I É N  A B R I M O S  E L  P A R A D I G M A  A  O T R O S  T R A S T O R N O S  D E L

N E U R O D E S A R R O L L O .  

S U R G E  C O M O  R E S P U E S T A  A  L A S  C O N S U L T A S  D E  P A C I E N T E S ,

F A M I L I A S ,  E S T U D I A N T E S  Y  P R O F E S I O N A L E S  S O B R E  E L  A B O R D A J E

D E  E S T A  P A T O L O G Í A .  S E  T R A T A  D E  U N  S E R V I C I O  Q U E  T I E N E

C O M O  O B J E T I V O  M E J O R A R  L A  C A L I D A D  D E  V I D A  D E  L A S

P E R S O N A S  C O N  S R  Y  S U S  F A M I L I A S  F A C I L I T A N D O  E L  A C C E S O  A

I N F O R M A C I Ó N  D E  C A L I D A D ,  A S Í  C O M O  A C O G I E N D O ,

A P O Y A N D O  Y  O R I E N T A N D O  A  T R A V É S  D E  L A  T R A B A J A D O R A

S O C I A L ,  Q U E  E F E C T U A R Á  E L  S E G U I M I E N T O  O P O R T U N O  A

T R A V É S  D E  C O R R E O  E L E C T R Ó N I C O ,  C O N T A C T O  T E L E F Ó N I C O  O

M E D I A N T E  E N T R E V I S T A S  I N D I V I D U A L  O  F A M I L I A R .  

A D E M Á S ,  D E S D E  E L  S I O  F O M E N T A M O S  L A  C R E A C I Ó N  D E  R E D E S

D E  P E R S O N A S  A F E C T A D A S ,  F A M I L I A R E S  Y  P R O F E S I O N A L E S .

 

M U C H A S  D E  L A S  D E M A N D A S  Q U E  S E  A T I E N D E N  E S T Á N  R E L A C I O N A D A S  C O N  L A

D I S C A P A C I D A D ,  G E S T I Ó N  Y  T R Á M I T E S  R E L A C I O N A D O S  C O N  L A  L E Y  D E

D E P E N D E N C I A ,  P R E S T A C I O N E S  E C O N Ó M I C A S ,  E L I M I N A C I Ó N  D E  B A R R E R A S

A R Q U I T E C T Ó N I C A S ,  D E R I V A C I Ó N  A  C E N T R O S  A S I S T E N C I A L E S  Y  O F E R T A  D E

R E C U R S O S  C O M P L E M E N T A R I O S ,  T E R A P I A S  A L T E R N A T I V A S .

T O D A  E S T A  I N F O R M A C I Ó N  Y  O R I E N T A C I Ó N  S E  O F R E C E  D E S D E  L A  S E D E

A D M I N I S T R A T I V A  D E  F O R M A  I N D I V I D U A L  Y  P E R S O N A L I Z A D A  S E G Ú N  L A  N E C E S I D A D

D E L  U S U A R I O - F A M I L I A



Centro AvanzadoCentro AvanzadoCentro Avanzado
TerapéuticoTerapéuticoTerapéutico

"Cromo-Somos""Cromo-Somos""Cromo-Somos"
L A  E X P E R I E N C I A  A D Q U I R I D A  D U R A N T E  A Ñ O S  T R A B A J A N D O

C O O R D I N A D A M E N T E  C O N  O T R O S  C E N T R O S  E X T E R N O S  D E

R E H A B I L I T A C I Ó N  Y  T E R A P I A S  N O S  H A  P E R M I T I D O  D A R  E L  P A S O  A  L A

I N D E P E N D E N C I A  P R O F E S I O N A L  P A R A  T R A B A J A R  I N T E R N A M E N T E  C O N

N U E S T R A S  N I Ñ A S  A F E C T A D A S  P O R  S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  O T R O S

T R A S T O R N O S  D E L  N E U R O D E S A R R O L L O .

D U R A N T E  V A R I O S  A Ñ O S  E S T U V I M O S  O F R E C I E N D O  A  N U E S T R A S

A F E C T A D A S  U N  S E R V I C I O  D E  B E C A S  T E R A P É U T I C A S  D O N D E  S E

R E A L I Z A B A N  D E  M A N E R A  E X T E R N A  E N  D I F E R E N T E S  I N S T A L A C I O N E S ,  A

M E D I D A  Q U E  P A S A R O N  L O S  A Ñ O S  P E R C I B Í A M O S  Q U E  E L  C O N T A R  C O N  U N

E S P A C I O  P R O P I O  P A R A  L O S  T R A T A M I E N T O S  E R A  U N A  N E C E S I D A D  Y ,  A S Í

S U R G I Ó  L O  Q U E  I N I C I A L M E N T E  E R A  U N  P R O Y E C T O  Y  A H O R A  E S  U N A

R E A L I D A D .

C R O M O - S O M O S  E S  U N  C E N T R O  A V A N Z A D O  T E R A P É U T I C O  Y

M U L T I D I S C I P L I N A R  E N  E L  Q U E  S E  O F R E C E  U N  E N F O Q U E  A  S U

T R A T A M I E N T O  D E S D E  U N A  V I S I Ó N  M Á S  G L O B A L ,  Y A  Q U E  C O N T A M O S  C O N

T E R A P E U T A S  E N  V A R I A S  E S P E C I A L I D A D E S .  E N  E S T E  M O M E N T O

D I S P O N E M O S  A L R E D E D O R  D E  3 0 0  M 2  D E  I N S T A L A C I O N E S  D E D I C A D A S  A

L A  R E C U P E R A C I Ó N  Y  M E J O R A  D E  N U E S T R O S  A F E C T A D O S .  E S T A S

I N S T A L A C I O N E S  C E D I D A S  P O R  E L  A Y U N T A M I E N T O  D E  B A D A J O Z  N O S

P E R M I T E N  H A C E R  U N  A M P L I O  A B A N I C O  D E  E S P E C I A L I D A D E S :

F I S I O T E R A P I A  E S P E C I A L I Z A D A ,  M É T O D O  T H E R A S U I T ,  P E D A G O G Í A ,

P S I C O M O T R I C I D A D ,  H A B I L I T A C I Ó N  F U N C I O N A L ,  P S I C O L O G Í A  Y

T R A B A J A D O R  S O C I A L .

C O N T A M O S  C O N  U N  E Q U I P O  P R O F E S I O N A L  A L T A M E N T E  C U A L I F I C A D O  Y

E N  C O N S T A N T E  P R O C E S O  D E  F O R M A C I Ó N  A D E M Á S  D E  L A  T E C N O L O G Í A

M Á S  I N N O V A D O R A  Y  P U N T E R A  D E L  M O M E N T O :  C O M U N I C A D O R  V I S U A L

T O B I Í ,  A U L A  M U L T I S E N S O R I A L ,  T A B L A  D E  S U R F ,  T H E R A S U I T . . .  Q U E  N O S

P E R M I T E N  O F R E C E R  A  N U E S T R O S  A F E C T A D O S  S E R V I C I O S  D E  A L T A

C A L I D A D  Y  T O T A L M E N T E  P E R S O N A L I Z A D O S .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

S U B V E N C I Ó N  D E  1 1 . 0 0 0  € C E S I O N  D E L  E S P A C I O

P O R  1 0  A Ñ O S

S U B V E N C I O N  D E  1 5 . 0 0 0  €



F I S I O TERAP IA
 

E N  L A  F I S I O T E R A P I A  N E U R O L Ó G I C A ,  L A S  T É C N I C A S  Q U E  A P L I C A

E L / L A  F I S I O T E R A P E U T A  V A N  E N C A M I N A D A S  A L  T R A T A M I E N T O  D E

L A S  S E C U E L A S  E N  L E S I O N E S  D E L  S I S T E M A  N E R V I O S O  C E N T R A L

O  P E R I F É R I C O .  P R I M E R O  S E  R E A L I Z A  U N A  V A L O R A C I Ó N  I N I C I A L

Y  A  C O N T I N U A C I Ó N  S E  D E T A L L A N  L O S  O B J E T I V O S .

S E  A P L I C A  U N A  S E R I E  D E  T É C N I C A S  D U R A N T E  L A S  S E S I O N E S

C O N  L A  I N T E N C I Ó N  D E  M E J O R A R  L A S  C A P A C I D A D E S  F Í S I C A S  Y

L A S  A L T E R A C I O N E S  E S T R U C T U R A L E S  Y  S E N S I T I V A S  D E L

P A C I E N T E  P A R A  R E H A B I L I T A R  O  M E J O R A R  L A  C A L I D A D  Y

E F I C A C I A  D E  S U S  M O V I M I E N T O S  Y  D E  S U  P O S T U R A .  E S T O

R E P E R C U T E  E N  E L  D Í A  A  D Í A ,  L A  C A L I D A D  D E  V I D A  Y  E L

B I E N E S T A R  D E L  P A C I E N T E  N E U R O L Ó G I C O .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

Instalaciones yInstalaciones yInstalaciones y
TerapiasTerapiasTerapias

E L  S I S T E M A  N E R V I O S O  E S  E L  P I L A R  F U N D A M E N T A L  E N  E S T E

T I P O  D E  F I S I O T E R A P I A .  C U A N D O  H A Y  U N  D A Ñ O  E N  E L

S I S T E M A  N E R V I O S O ,  E X I S T E  U N  T I E M P O  D E  R E H A B I L I T A C I Ó N

E N  E L  Q U E  S E  F O R M A N  N U E V A S  C O N E X I O N E S

( N E U R O P L A S T I C I D A D ) .

P O R  E S O  M I S M O ,  E S  M U Y  I M P O R T A N T E  E S T I M U L A R ,  G U I A R ,

C O R R E G I R  Y  F A C I L I T A R  D E  M A N E R A  A D E C U A D A .



MÉTODO  THERASU I T
 

E L  T R A T A M I E N T O  C O N S I S T E  E N  U N  P R O G R A M A

I N T E N S I V O  D E  E J E R C I C I O S  Y  A C T I V I D A D E S  D E

T R E S  H O R A S  D I A R I A S  D E  D U R A C I Ó N ,  C I N C O  D Í A S

A  L A  S E M A N A  D U R A N T E  3  Ó  4  S E M A N A S .  

L A  C L A V E  E S T Á  E N  U N  P R O G R A M A

I N D I V I D U A L I Z A D O  Q U E  C O M B I N A  E J E R C I C I O S  D E

E S T I R A M I E N T O S ,  F O R T A L E C I M I E N T O  M U S C U L A R  Y

A C T I V I D A D E S  F U N C I O N A L E S  P A R A  I N T E G R A R L A S

E N  L A  V I D A  D I A R I A  D E L  N I Ñ O .   D E  E S T A  F O R M A ,  S E

E L I M I N A N  L O S  P A T R O N E S  P A T O L Ó G I C O S

E S T A B L E C I E N D O  U N O S  N U E V O S  P A T R O N E S  D E

P O S T U R A  Y  M O V I M I E N T O  M Á S  N O R M A L I Z A D O S .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

E S T E  A Ñ O  G R A C I A S  A  L A  C L Í N I C A  D E  F I S I O T E R A P I A  Y  P E D I A T R Í A

C A R O L I N A  C A S A D O  S E  A B R E  E L  P L A Z O  D E  I N S C R I P C I Ó N  A  M E D I A D O S

D E  O C T U B R E ,  P A R A  C O M E N Z A R  C O N  L A S  T E R A P I A S  E N  E L  M E S  D E

N O V I E M B R E  Y  A S Í  P O D E R  C U B R I R  L A S  N E C E S I D A D E S  D E  N U E S T R O S

U S U A R I O S  C O N  R E S P E C T O  A L  M É T O D O  T H E R A S U I T .  L A  A S O C I A C I Ó N

P R I N C E S A  R E T T  C E D E R Á  E L  E S P A C I O  A  C A R O L I N A  P A R A  S U

R E A L I Z A C I Ó N  Y  R E C I B I R Á  1 . 5 0 0€  P O R  F A M I L I A ,  Y A  Q U E  N O  S E  N O S  H A

C O N C E D I D O  N I N G U N A  S U B V E N C I Ó N  P A R A  P O D E R  P A L I A R  E S T A

N E C E S I D A D .



AULA  MULT I S ENSOR IA L
 

E L  A U L A  M U L T I S E N S O R I A L  S E  P U E D E

D E F I N I R  C O M O  U N  E S P A C I O

E S P E C I A L M E N T E  D I S E Ñ A D O  P A R A  Q U E

L O S  N I Ñ O S  Y  N I Ñ A S  C O N  A L G Ú N  T I P O

D E  D I S C A P A C I D A D  T E N G A N  L A

O P O R T U N I D A D  D E  I N T E R A C T U A R  C O N

E L  M E D I O  M I E N T R A S  S E  R E L A J A N  Y

E S T I M U L A N  S U S  S E N T I D O S .  P A R A  E L L O

S E  U T I L I Z A N  R E C U R S O S  Y  A C T I V I D A D E S

Q U E  S E  A D A P T A N  A  L A S  N E C E S I D A D E S

D E  C A D A  A L U M N O  Y  Q U E  S O N  I D E A L E S

P A R A  L O S  U S U A R I O S  Q U E  A S I S T E N  A

E S T A S  T E R A P I A S .  A L  E X P O N E R L O S  A

D I V E R S O S  E S T Í M U L O S  C O N T R O L A D O S ,

E S T O S  S O N  C A P A C E S  D E  A P R E N D E R  Y

D E  D E S A R R O L L A R  S U S  H A B I L I D A D E S

T A N T O  I N T E L E C T U A L E S  C O M O

S O C I A L E S .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

PAT I O  TERAPÉUT I CO
 

N U E S T R O  E S P A C I O  C U E N T A  C O N  C O L U M P I O S

Y  J U E G O S  A D A P T A D O S  A  L A  D I S C A P A C I D A D ,

A U N Q U E  P U E D E N  D I S F R U T A R L O S  T O D O S

( H E R M A N O S ,  A M I G O S  Y  D E M Á S  F A M I L I A R E S ) .



PEDAGOG ÍA  TERAPÉUT I CA
Y  P S I C OMOTR I C I DAD

 
L A  P S I C O M O T R I C I D A D  I N T E G R A  L A S

I N T E R A C C I O N E S  C O G N I T I V A S ,  E M O C I O N A L E S ,

S I M B Ó L I C A S  Y  S E N S O R I O M O T R I C E S  E N  L A

C A P A C I D A D  D E  S E R  Y  D E  E X P R E S A R S E  E N  U N

C O N T E X T O  P S I C O S O C I A L ,  D E S E M P E Ñ A N D O

U N  P A P E L  F U N D A M E N T A L  E N  E L  D E S A R R O L L O

D E  L A  P E R S O N A L I D A D .  E L  D E S A R R O L L O  D E  L A

M O T R I C I D A D  E S  U N  E L E M E N T O  C L A V E  P A R A

A D Q U I R I R  L A  A U T O N O M Í A .  C U A N D O  E L  N I Ñ O

E J E R C E  S U  M O T R I C I D A D  G L O B A L  L E  P E R M I T E

A D Q U I R I R  E L  E Q U I L I B R I O ,  L A  C O O R D I N A C I Ó N

Y  E L  C O N T R O L  D E  A C C I O N E S .

E S T O  A Y U D A  A L  N I Ñ O  T A M B I É N ,  E N  E L

C O N T R O L  P R E C I S O  D E  L O S  G E S T O S  P A R A

T R A B A J A R  L A  M O T R I C I D A D  F I N A .  C U A N D O

E X I S T E  U N  R E T R A S O  O  U N  T R A S T O R N O  D E  L A

M O T R I C I D A D  F I N A ,  E L  U S U A R I O  T I E N E

D I F I C U L T A D E S  P A R A  R E A L I Z A R  G E S T O S

P R E C I S O S  C O N  L A S  M A N O S  Y  L O S  D E D O S .

A D E M Á S ,  T E N D R Á  U N A  D E S T R E Z A  R E D U C I D A  Y

D I F I C U L T A D E S  P A R A  R E A L I Z A R  A C C I O N E S

Q U E  P U E D E N  P A R E C E R  S I M P L E S .

L A  P S I C O M O T R I C I D A D  P E R M I T E  A L  N I Ñ O

E X P L O R A R  E  I N V E S T I G A R ,  S U P E R A R  Y

T R A N S F O R M A R  S I T U A C I O N E S  D E

C O N F L I C T O ,  E N F R E N T A R S E  A  L A S

L I M I T A C I O N E S ,  R E L A C I O N A R S E  C O N  L O S

D E M Á S ,  C O N O C E R  Y  O P O N E R S E  A  S U S

M E D I O S .  L E  E N S E Ñ A  A  E X P R E S A R S E

C O N  L I B E R T A D .  

E L  O B J E T I V O  G E N E R A L  D E  L A

P S I C O M O T R I C I D A D  E S  F A V O R E C E R  E L

D O M I N I O  D E L  M O V I M I E N T O  C O R P O R A L

P A R A  F A C I L I T A R  L A  R E L A C I Ó N  Y

C O M U N I C A C I Ó N  Q U E  E L  N I Ñ O  V A  A

E S T A B L E C E R  C O N  L O S  D E M Á S ,  C O N  E L

M U N D O  Y  C O N  L O S  O B J E T O S .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 



PS I CO LOG Í A
 

N U E S T R O  S E R V I C I O  D E  A T E N C I Ó N  P S I C O L Ó G I C A  T I E N E

C O M O  O B J E T I V O  F O M E N T A R  L A  N O R M A L I Z A C I Ó N

B I O P S I C O S O C I A L  Y  L A  I N C L U S I Ó N  D E  L A S  P E R S O N A S  C O N

S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  S U S  F A M I L I A S .  C O N  E L L O  M E J O R A R

S U S  C O N D I C I O N E S  D E  A U T O N O M Í A  P E R S O N A L  Y  D E  S A L U D

E N  G E N E R A L .  

R E A L I Z A M O S  U N  P L A N  P E R S O N A L I Z A D O  D E  A T E N C I Ó N

P S I C O L Ó G I C A  A  P A R T I R  D E  U N A  V A L O R A C I Ó N  I N I C I A L  D E L

C A S O ,  D E  E S T A  F O R M A  N O S  C E N T R A M O S  E N  L A

C O N S E C U C I Ó N  D E  D I S T I N T O S  O B J E T I V O S  D E

I N T E R V E N C I Ó N  D E S A R R O L L A N D O  L O S  P A S O S  N E C E S A R I O S

P A R A  L L E V A R L O S  A  C A B O .  E S T A  A T E N C I Ó N  P U E D E  S E R

P R E S E N C I A L ,  T E L E F Ó N I C A  U  O N L I N E .

L O S  U S U A R I O S  D E  L A  A S O C I A C I Ó N  C O N T A R Á N  C O N  U N A  R E L A C I Ó N

T E R A P É U T I C A  C E R C A N A  Y  D E  C O N F I A N Z A  E N  L A  Q U E  P O D R Á N  S E N T I R S E

C Ó M O D O S  P A R A  T R A T A R  L O S  T E M A S  N E C E S A R I O S .  

E N  L A S  S E S I O N E S  T R A B A J A R E M O S  L O S  S E N T I M I E N T O S  Y  L A S  E M O C I O N E S  Q U E

E S T A S  C I R C U N S T A N C I A S  P U E D E N  D E S E N C A D E N A R ,  A S Í  C O M O  L A  R E L A C I Ó N

E N T R E  L A  F A M I L I A .  A D E M Á S  T A M B I É N  T E N D R E M O S  M O M E N T O S  D E  O C I O  Y

D I V E R S I Ó N  E N  E S P E C I A L  P A R A  L O S  H E R M A N O S .  T O D O  E S T O  S E R Á  P O S I B L E

G R A C I A S  A  O L G A ,  N U E S T R A  P S I C Ó L O G A ,  Q U E  E J E R C E  S U  T R A B A J O  D E  M A N E R A

V O L U N T A R I A .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

Alerta SanitariaAlerta SanitariaAlerta Sanitaria
por Covid-19por Covid-19por Covid-19   

D U R A N T E  E L  C O N F I N A M I E N T O  P O R  E L  C O V I D - 1 9  N O

H E M O S  P O D I D O  M A N T E N E R  A B I E R T O  E L  C E N T R O

A V A N Z A D O  T E R A P É U T I C O  C R O M O - S O M O S  A  N U E S T R O S

U S U A R I O S ,  H E M O S  E S T A D O  C O N F I N A N D O S  M Á S  D E  4 0

D Í A S  E N  C A S A  Y  L O S  D I V E R S O S  P R O F E S I O N A L E S  D E L

C E N T R O  H A N  T E L E T R A B A J A D O  Y  H A N  R E C O M E N D A D O

U N A  S E R I E  D E  P A U T A S  Y  T R A B A J O  P A R A  A Y U D A R  E N

T O D O  L O  P O S I B L E  A  N U E S T R O S  U S U A R I O S  Y  A  S U S

F A M I L I A S ,  R E A L I Z A N D O  A S Í  U N  F E E D B A C K  P R I M O R D I A L

P A R A  E N V I A R  A C T I V I D A D E S  D E  M A N T E N I M I E N T O  E

I N F O R M A R  C Ó M O  S E  E N C U E N T R A N  E L L O S  Y  S I  E X I S T E

A L G U N A  I N Q U I E T U D  O  A L G U N A  O B J E C C I Ó N  Q U E

A Ñ A D I R .  E S T A  F R E C U E N C I A  D E  C O M U N I C A C I Ó N  S E  H A

M A N T E N I D O  D U R A N T E  L A S  5  S E M A N A S  Q U E  H A N  E S T A D O

L O S  U S U A R I O S  E N  C A S A .



ACT I V I DADES  CON  LA
PEDAGODA  TERAPÉUT I CA

 
V I R G I N I A ,  L A  P R O F E S I O N A L  E N C A R G A D A  D E  L A S

T E R A P I A S  D E  T O B I Í ,  E S T I M U L A C I Ó N  S E N S O R I A L  Y

P S I C O M O T R I C I D A D  S E  H A  P U E S T O  E N  C O N T A C T O

C O N  L A S  1 0  F A M I L I A S  E N T R E  U N A  Y  D O S  V E C E S  A

L A  S E M A N A .  

E N  C U A N T O  A  T O B I Í ,  S E  H A  L L E V A D O  E L

O R D E N A D O R  Q U E  S E  U T I L I Z A  P A R A  D I C H A  F U N C I Ó N

A  C A S A  Y  H A  I D O  M O D I F I C A N D O  Y

R E A L I Z A N D O  A C T I V I D A D E S  P A R A  L A  V U E L T A  C O N

L O S  U S U A R I O S .  A D E M Á S ,  H A  R E A L I Z A D O

D I F E R E N T E S  A C T I V I D A D E S  P A R A  T R A B A J A R  L A

P S I C O M O T R I C I D A D  F I N A  C O M O ,  P O R  E J E M P L O ;

I N S E R T A B L E S ,  A C T I V I D A D E S  P A R A  T R A B A J A R  L O S

C O L O R E S ,  L A S  F O R M A S . . .  E N  C U A N T O  A  L A

P S I C O M O T R I C I D A D  G R U E S A  H A  D I S E Ñ A D O

D I F E R E N T E S  C I R C U I T O S .  

P O R  Ú L T I M O ,  A  L O  Q U E  S E  D E B E  A  L A

E S T I M U L A C I Ó N  S E N S O R I A L  H A  D I S E Ñ A D O  B O T E L L A S

S E N S O R I A L E S ,  G L O B O S  L L E N O S  D E  D I F E R E N T E S

T E X T U R A S ,  A D E M Á S  D E  O B J E T O S  S E N S O R I A L E S .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

L A S  A C T I V I D A D E S  Q U E  L E S  H A  I D O

E N V I A N D O  A  L O S  P A D R E S  P A R A  Q U E

T R A B A J E N  C O N  S U S  H I J O S  E N  C A S A  H A N

S I D O  A S E Q U I B L E S  Y  A D A P T A D A S  A  L O  Q U E

E L L O S  P U E D E N  C O N S E G U I R  E N  L A

S I T U A C I Ó N  E N  L A  Q U E  N O S  H E M O S

E N C O N T R A D O :

PS ICOMOTR IC IDAD  F INA
 

R E A L I Z A R  C U A L Q U I E R  I N S E R T A B L E  C O M O ,

P O R  E J E M P L O ;  I N T R O D U C I R  O B J E T O S

P O R  U N A  C U E R D A ,  C O N S T R U C C I O N E S

R E A L I Z A D A S  C O N  B L O Q U E S ,  R E C O G E R

O B J E T O S  P E Q U E Ñ O S  D O N D E  S O L O  S E

U T I L I C E  L A S  P I N Z A S  D E  L O S  D E D O S .



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

PS ICOMOTR IC IDAD  GRUESA
 

L A N Z A R  O B J E T O S ,  S U B I R  Y  B A J A R  E S C A L E R A S ,

R E A L I Z A R  D I F E R E N T E S  C I R C U I T O S  D O N D E  L O S

U S U A R I O S  T E N G A N  Q U E  S U B I R S E  A

D I F E R E N T E S  O B S T Á C U L O S ,  R E P T A R  P O R  E L

S U E L O ,  C O R R E R . . .

TOB I Í
 

S O L A M E N T E  Q U I É N  T I E N E  E S T E  C O M U N I C A D O R  E N  C A S A  L O  H A

P O D I D O  U T I L I Z A R ,  L E  H E  F A C I L I T A D O  L A S  P A N T A L L A S  Q U E  Y O

T R A B A J O  E N  L A  T E R A P I A  Y  L A S  H A N  S E G U I D O  T R A B A J A N D O

E L L O S  E N  C A S A .

EST IMULAC IÓN  SENSOR IAL
 

T O C A R  D I F E R E N T E S  T E X T U R A S ,  E S T I M U L A R

L A  V I S T A  Y  E L  O Í D O  C O N  J U G U E T E S  Q U E

T E N G A N  L U C E S  Y  S O N I D O S .



ACT I V I DADES  CON  LA
F I S I O TERAPEUTA

 
E N  L O  Q U E  R E S P E C T A  A  S A R A ,  L A

F I S I O T E R A P E U T A  D E  L A  A S O C I A C I Ó N ,  H A

T E N I D O  C O N T A C T O  V Í A  W H A T S A P P  C O N  L O S

P A D R E S .  P O R  R E G L A  G E N E R A L  C A D A  7 - 1 0

D Í A S ,  E S T A N D O  D I S P O N I B L E ,  N O  O B S T A N T E ,

E N  C U A L Q U I E R  M O M E N T O  P A R A  A Q U E L L O

Q U E  P U D I E R A N  N E C E S I T A R .

D U R A N T E  E S T E  P E R I O D O  H A  I N T E R C A M B I A D O

C O N  E L L O S  D I V E R S O S  V I D E O S  P A R A

T R A B A J A R  E N  C A S A  C O N  L O S  U S U A R I O S .  

A  C O N T I N U A C I Ó N ,  H A B L O  D E  C A D A  U N O  D E

E L L O S  D E  F O R M A  M Á S  D E T A L L A D A :

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

V ÍDEOS  PARA  TRABAJAR  CON
EL  F I TBALL  O  PELOTA  DE

TRATAMIENTO
 

C O N  E L  O B J E T I V O  D E  M O S T R A R

O T R O S  E J E R C I C I O S  P A R A  N O  E N T R A R

E N  L A  R U T I N A .  E S T O S  E J E R C I C I O S

I B A N  D E S T I N A D O S  A  E S T I R A R  L A

C A D E N A  P O S T E R I O R  Y  M E J O R A R  E L

C O N T R O L  P O S T U R A L .

UNA  IMAGEN  DE  EJERC IC IO
POSTURAL

 
P A R A  E V I T A R  Q U E  A P A R E C I E R A N

C O N T R A C T U R A S  O  P O S I C I O N E S

V I C I O S A S  A  N I V E L  D E  L A S  P I E R N A S ,

A S Í  C O M O  E V I T A R  E L  A U M E N T O  D E

L A S  C U R V A S  P A T O L Ó G I C A S  A  N I V E L

D E  L A  C O L U M N A  Y  E V I T A R  L A

D E F O R M I D A D  E N  E Q U I N O .  

L A  C O R R E C C I Ó N  P O S T U R A L  E S  M U Y

I M P O R T A N T E  E N  N U E S T R O S  C H I C O S

D E B I D O  A  L A  I N M O V I L I Z A C I Ó N  A  L A

Q U E  E S T Á N  S O M E T I D O S  D U R A N T E

T O D O  E L  D Í A .



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

V ÍDEOS  DE  EJERC IC IOS
RESP IRATOR IOS

 
M U Y  D E M A N D A D O  P O R  L O S  P A D R E S  Y  M A D R E S ,

D E B I D O  A L  E X C E S O  D E  S E C R E C I O N E S

A C U M U L A D A S  Q U E  T I E N E N  N U E S T R O S

P A C I E N T E S  Y  A  L A  D I F Í C I L  E L I M I N A C I Ó N  D E  L A S

M I S M A S .  E N  E S T E  V Í D E O  M O S T R A B A  C O M O

C O N  U N A  T É C N I C A  D E  V I B R A C I Ó N  M A N U A L  E N

E L  P E C H O ,  E N  S E N T I D O  A S C E N D E N T E ,  P O D Í A N

A Y U D A R  A  S U S  N I Ñ O S  A  E L I M I N A R  E S E  E X C E S O

D E  M U C O S I D A D  Y  C O N S E G U I R  U N A  M E J O R

R E S P I R A C I Ó N .

V ÍDEOS  SOBRE
MOV I L IZAC IONES

PAS IVAS  DE
EXTREMIDADES
SUPER IORES  E

IN FER IORES
 

M U Y  S E N C I L L A S  D E  R E A L I Z A R ,

C O N  L A  I D E A  D E  E V I T A R  L A S

R E S T R I C C I O N E S  A R T I C U L A R E S

Y  M A N T E N E R  L A  M Á X I M A

M O V I L I D A D  P O S I B L E  D E

D I C H A S  A R T I C U L A C I O N E S .

L O S  Ú L T I M O S  V Í D E O S  F U E R O N  D I R I G I D O S  A  P A L I A R  L O S  P R O B L E M A S  C I R C U L A T O R I O S  Q U E

P R E S E N T A N  N U E S T R O S  C H I C O S ,  Y A  S E A  P O R  L A  I N M O V I L I Z A C I Ó N  O  P O R  L A  P R O G R E S I Ó N

D E  L A  E N F E R M E D A D  E N  S Í .  E N  E S T O S  V Í D E O S  S E  E X P L I C A N  L A S  P O S T U R A S  M Á S  I D Ó N E A S

P A R A  C O N S E G U I R  U N A  M E J O R  C I R C U L A C I Ó N  E V I T A N D O  E L  H I N C H A Z Ó N  D E  L O S  M I E M B R O S

I N F E R I O R E S .  T A M B I É N  S E  L E S  P R O P O N E  L A  P O S I B I L I D A D  D E  R E A L I Z A R L  B A Ñ O S  D E

C O N T R A S T E  C O N  A G U A  F R Í A  Y  A G U A  C A L I E N T E ,  A  F I N  D E  C O N S E G U I R  L O  M I S M O ,  U N A

M E J O R A  D E L  S I S T E M A  C I R C U L A T O R I O .  

Y ,  F I N A L M E N T E ,  S E  L E S  I N V I T A  A  R E A L I Z A R  U N  M A S A J E  T I P O  D R E N A J E  L I N F Á T I C O  E N  L A S

P I E R N A S ,  M A S A J E  Q U E  L A  F I S I O T E R A P E U T A  G R A B A  E N  V Í D E O  Y  E X P L I C A  D E  F O R M A

D E T A L L A D A  P A R A  Q U E  N O  T E N G A N  N I N G Ú N  T I P O  D E  D I F I C U L T A D  A  L A  H O R A  D E  S U

R E A L I Z A C I Ó N .



REAPERTURA  DE L  CENTRO
TERAPÉUT I CO  " CROMO-SOMOS "

 
D E B I D O  A  L A  C R I S I S  S A N I T A R I A  D E L  C O V I D - 1 9 ,  N A C E

U N  P R O Y E C T O  P A R A  U N A  S O C I E D A D  E N  L A  Q U E  H A

C A M B I A D O  C O M P L E T A M E N T E  N U E S T R A  R E A L I D A D  Y

E N T O R N O  S O C I A L ,  P O R  L O  Q U E  D E B E M O S  H A C E R

F R E N T E  A  E L L O  C O N  M Á S  F U E R Z A  Q U E  N U N C A  Y

E S T A B L E C E R  U N A S  N O R M A S ,  P R O T O C O L O  Y  M E D I D A S

U R G E N T E S  D E  A C C I Ó N  E N  N U E S T R O  C E N T R O

A V A N Z A D O  T E R A P É U T I C O  “ C R O M O - S O M O S ” .  

E N  É L  S E  P R E S T A  U N  S E R V I C I O  I N T E G R A L  A  U N  G R A N

N Ú M E R O  D E  U S U A R I A S  C O N  S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y

O T R O S  T R A S T O R N O S  D E L  N E U R O D E S A R R O L L O  Y  S U S

F A M I L I A S .  H A B L A M O S  D E  U N A  P A T O L O G Í A  O

E N F E R M E D A D  G R A V E ,  L A  C U A L  P E R T E N E C E  A  E S E

C O L E C T I V O  D E  A L T O  R I E S G O  F R E N T E  A  L A  P A N D E M I A

D E L  C O V I D - 1 9  Y  C O M O  C O N S E C U E N C I A ,  S U

S I T U A C I Ó N  D E  V U L N E R A B I L I D A D  S E  H A  V I S T O

A G R A V A D A  T O D O  E S T E  T I E M P O .  

C O M O  Y A  S A B E M O S ,  E S T E  V I R U S  A F E C T A  E N  G R A N  P A R T E  A

L A S  V Í A S  R E S P I R A T O R I A S ,  P O R  L O  Q U E  C A B E  R E S A L T A R  Q U E

N U E S T R O S  U S U A R I O S  P R E S E N T A N  A F E C C I O N E S  Y

P R O B L E M Á T I C A S  D E L  S I S T E M A  R E S P I R A T O R I O  ( N E U M O N Í A S

C R Ó N I C A S ,  A P N E A S ,  P I T I D O S  E N  E L  P E C H O ,  B R O N Q U I T I S  Y

N U M E R O S O S  I N G R E S O S  H O S P I T A L A R I O S ) .  P O R  E L L O

D E B E M O S  E X T R E M A R  L A S  M E D I D A S  D E  P R E V E N C I Ó N  D E

H I G I E N E  Y  S E G U R I D A D .

A D E M Á S ,  E S  U N A  P A T O L O G Í A  D O N D E  S E  E N C U E N T R A N

A L T E R A D A S  S U S  F U N C I O N E S  D E L  D E S A R R O L L O  C O G N I T I V O ,

S E N S O R I A L ,  E M O C I O N A L  Y  D E L  S I S T E M A  N E R V I O S O

A U T Ó N O M O .  L A  Ú N I C A  M A N E R A  D E  P A L I A R  Y  M I T I G A R  L O S

E F E C T O S  E  I M P A C T O  D E  L A  E N F E R M E D A D  E S  T R A B A J A R  A

D I A R I O  C O N  U N  G R A N  A B A N I C O  D E  T E R A P I A S  Y  U N  G R A N

N Ú M E R O  D E  P R O F E S I O N A L E S  ( F I S I O T E R A P E U T A ,  L O G O P E D A ,

E S T I M U L A C I Ó N  S E N S O R I A L ,  E T C ) .

C O M O  C O N S E C U E N C I A  D E L  C O V I D - 1 9 ,  M U C H A S  F A M I L I A S

S E  H A N  Q U E D A D O  S I N  T R A B A J O  Y  L A S  R E P E R C U S I O N E S

E C O N Ó M I C A S  A G R A V A N  P A R A  H A C E R  F R E N T E  A  E S T A R

T E R A P I A S  Q U E  S O N  N E C E S A R I A S  Y  F U N D A M E N T A L E S .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 



D E S D E  E L  2 8  D E  A B R I L  D E  2 0 2 0  S E  H A  P R O C E D I D O  A  L A

R E A P E R T U R A  D E L  C E N T R O  D E  T E R A P I A S  P O R Q U E

C O N S I D E R A M O S  F U N D A M E N T A L  Q U E  S E  R E A C T I V E N  T O D A S

L A S  T E R A P I A S .  H E M O S  E S T A D O  M Á S  D E  4 0  D Í A S

C O N F I N A D O S  E N  C A S A  Y  A U N Q U E  S E  H A Y A N  E S T A B L E C I D O

M E D I D A S  A L T E R N A T I V A S  D O N D E  N U E S T R O S  P R O F E S I O N A L E S

R E C O M E N D A B A N  U N A  S E R I E  D E  P A U T A S  Y  D E  T R A B A J O

P A R A  Q U E  L O S  P A D R E S  R E A L I Z A R A N  C O N  S U S  H I J O S  E N

C A S A ,  N O  E R A  S U F I C I E N T E .

N U E S T R O  E Q U I P O  P R O F E S I O N A L  T É C N I C O  S E  E S T Á

C O O R D I N A N D O  C O N  L A  G E R E N C I A  D E  S A L U D  D E

E X T R E M A D U R A ,  A Ñ A D I É N D O N O S  A  U N  G R U P O  C O M P U E S T O

P O R  T O D O S  L O S  C E N T R O S  S O C I O S A N I T A R I O S  D E  B A D A J O Z ,

E N  E L  C U A L  D E B E M O S  I N F O R M A R  S O B R E  E L  E S T A D O  D E

S A L U D  D E  U S U A R I O S  Y  P R O F E S I O N A L E S  C A D A  D Í A .

A D E M Á S ,  D E B E M O S  E N V I A R  U N  E M A I L  C O N  U N A  B A S E  D E

D A T O S  A C T U A L I Z A D A  T O D O S  L O S  D Í A S  C O N  N O M B R E S  Y

A P E L L I D O S  E  I N C I D E N C I A S  P O S I B L E S  D E L  E S T A D O  D E

S A L U D .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

E L  D Í A  2 9  D E  A B R I L  D E  2 0 2 0 ,  T R E S  S A N I T A R I O S  D E L  A M B U L A T O R I O  D E

V A L D E P A S I L L A S  D E  B A D A J O Z ,  N O S  H A N  C I T A D O  A  U S U A R I O S  Y

P R O F E S I O N A L E S  P A R A  R E A L I Z A R  L O S  T E S T  R Á P I D O S  D E  C O V I D - 1 9  C O M O

M E D I D A  D E  S E G U R I D A D  Y  R E A P E R T U R A  D E L  C E N T R O ,  E N  E L  Q U E  T O D O S

L O S  R E S U L T A D O S  F U E R O N  N E G A T I V O S .  C O N  E S T E  P R O T O C O L O  D E

A C T U A C I Ó N  Y A  E J E C U T A D O ,  P A S A M O S  A  U N A  S E G U N D A  F A S E  E N  L A  Q U E

T O M A R E M O S  U N A S  M E D I D A S  D E  P R E V E N C I Ó N  D E  H I G I E N E  Y  S E G U R I D A D ,

P A R A  D A R  C O N T I N U I D A D  A  L A  R E A L I Z A C I Ó N  D E  L A S  T E R A P I A S  I N I C I A D A S

A N T E R I O R M E N T E  Y  Q U E  S O N  A L T A M E N T E  N E C E S A R I A S  P A R A  M I T I G A R  E L

I M P A C T O  D E  L A  E N F E R M E D A D .



E L  N U E V O  P R O T O C O L O  A  S E G U I R  P A R A  E L

F U N C I O N A M I E N T O  D E L  C E N T R O  D E  T E R A P I A S  H A

C A M B I A D O  Y  S E  H A  R E F O R Z A D O  D E B I D O  A L  C O V I D -

1 9  Y  A H O R A  S E G U I R E M O S  L O S  S I G U I E N T E S  P A S O S :

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

SE  RUEGA  PUNTUAL IDAD  PARA  EV I TAR  E L
SOLAPAMIENTO  ENTRE  SES IONES  Y  NO  PROVOCAR
ALGLOMERAC IONES  EN  LAS  PUERTAS  DEL  CENTRO .

LOS  ACOMPAÑANTES
(PADRES/MADRES/CUIDADORES/AS)  DEBERÁN  ESPERAR
FUERA  DEL  CENTRO  E L  T I EMPO  QUE  DURE  LA  TERAP IA
PARA  EV I TAR  R I ESGOS .

 
AL  ACCEDER  A  NUESTRAS  INSTALAC IONES  E L
TERAPEUTA  DES IN FECTARÁ  CON  GEL  H IDROALCOHOL ICO
LAS  MANOS  DEL  USUAR IO  Y  POSTER IORMENTE  LAS
LAVARÁ  CON  AGUA  Y  JABÓN ,  POR  ÚLT IMO  SE  SECARÁN
CON  PAPEL .

 
EN  TODO  MOMENTO ,  E L  PROFES IONAL  TOMARÁ  LAS
MED IDAS  DE  SEGURIDAD  E  H IG IENE  OBL IGATOR IAS ,
MASCAR I L LA  Y  GUANTES .  AS Í  M ISMO ,  SERÁ
OBL IGATOR IO  E L  USO  DE  MASCAR I L LA  POR  PARTE  DEL
USUAR IO  EN  LA  MED IDA  DE  LO  POS IBLE .

 
SE  L IM I TARÁ  E L  L IBRE  ACCESO  A  LAS  INSTALAC IONES
DEL  CENTRO  A  LAS  PERSONAS  AJENAS  A  LA
REAL IZAC IÓN  DE  LAS  TERAP IAS .

SE  DES IN FECTARÁ  E L  MATER IAL  UT I L IZADO  EN  LAS
TERAP IAS  DESPUÉS  DE  CADA  SES IÓN ,  LAS  TERAPEUTAS
DEBERÁN  CAMBIARSE  E L  BAT ÍN  ENTRE  SES IÓN  Y
SES IÓN .



Apertura Centro deApertura Centro deApertura Centro de
Terapias en MadridTerapias en MadridTerapias en Madrid

   
E S T A  A P E R T U R A  D E L  C E N T R O  E S P E C I A L I Z A D O  E N  T E R A P I A S

F Í S I C O - N E U R O N A L E S  E S  P A R A  N I Ñ O S  Y  N I Ñ A S  C O N  S Í N D R O M E

D E  R E T T  Y  O T R O S  T R A S T O R N O S  D E L  N E U R O D E S A R R O L L O ,  P A R A

Q U E  N I N G Ú N  N I Ñ O / A  S E  Q U E D E  S I N  L A S  T E R A P I A S  Q U E

N E C E S I T A N  E N  L A  C O M U N I D A D  D E  M A D R I D ,  M Á S  E X A C T A M E N T E

E N  L A  C I U D A D  D E  L O S  Á N G E L E S ;  C A L L E  V E R B E N A  D E  L A

P A L O M A ,  D O N D E  H E M O S  R E C I B I D O  D E  F O R M A  A L T R U I S T A  Y

D E S I N T E R E S A D A  U N  L O C A L  P A R A  P O D E R  M O N T A R  E S T E  C E N T R O .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

2  S A L A S  D E  T E R A P I A  E N  C A M I L L A

1  S A L A  D E  T E R A P I A  E N  S U E L O

1  S A L A  S N O E Z E L E N  D E  E S T I M U L A C I Ó N  M U L T I S E N S O R I A L

1  S A L A  D E  E S P E R A  C O N  M A T E R I A L  D I D Á C T I C O

1  A S E O  A D A P T A D O  P A R A  M I N U S V Á L I D O S

1  S A L A  D E  R E C E P C I Ó N  A  P A C I E N T E S

1  A R M A R I O  A L M A C É N  P A R A  P R O D U C T O S

E L  L O C A L  C U E N T A  C O N  U N A  S U P E R F I C I E  D E  7 0  M 2

A P R O X I M A D A M E N T E  Y ,  S E  D I S T R I B U Y E  E N :



S E  P R O M U E V E  U N  P R O Y E C T O  D E  C E N T R O  D E  D Í A  F O R M A D O  P O R  U N  E Q U I P O

I N T E R D I S C I P L I N A R  E S P E C I A L I Z A D O  P A R A  L A  A T E N C I Ó N  D E  P E R S O N A S  Q U E  P A D E C E N

S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  O T R O S  T R A S T O R N O S  D E L  N E U R O D E S A R R O L L O .  S I E M P R E

A B I E R T O  A  L A  I N T E R V E N C I Ó N  E N  O T R A S  P A T O L O G Í A S  A F I N E S .  L O S  E N F O Q U E S  D E L

T R A T A M I E N T O  E N G L O B A N  L A  N E C E S I D A D  D E  M U C H A S  D I S C I P L I N A S ,  B U S C A N D O  L O S

B E N E F I C I O S  Q U E  P O D E M O S  A P O R T A R .

C A D A  U N A  D E  E L L A S  U T I L I Z A  U N A  C O M B I N A C I Ó N  D E  I N T E R V E N C I O N E S  D I F E R E N T E S

E N C A M I N A D A S  A  M A N T E N E R  Y  P O T E N C I A R  A L  M Á X I M O  L A S  F U N C I O N E S  E N  L A S

P E R S O N A S  Q U E  P A D E C E N  D I C H O  S Í N D R O M E .  L O  M Á S  I M P O R T A N T E  N O  E S  S O L O  E L

T I P O  D E  T E R A P I A  E N  C O N C R E T O ,  S I N O  M A N T E N E R  A L  N I Ñ O  E N  U N A  C O N S T A N T E

E S T I M U L A C I Ó N  D E S D E  D I S T I N T O S  E N F O Q U E S  D E  T R A T A M I E N T O ,  B U S C A N D O  U N

E Q U I L I B R I O  E N  F U N C I Ó N  D E  L O S  M I S M O S  O B J E T I V O S  C O M U N E S ,  P U D I E N D O  A S Í

O B T E N E R  M A Y O R E S  B E N E F I C I O S .

E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T  N O  E S  D E G E N E R A T I V O ,  P O R  L O  T A N T O ,  P U E D E N  S E G U I R

A P R E N D I E N D O  Y  A D Q U I R I E N D O  H A B I L I D A D E S  A  L O  L A R G O  D E  S U  V I D A .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

A S O C I A C I Ó N  I T A  ( E N F O C A D A  A  M E J O R A R  L A  C A L I D A D  D E  V I D A  D E  L A S

P E R S O N A S  A  T R A V É S  D E  L A S  T E R A P I A S ,  E L  O C I O  Y  E L  R E S P I R O  F A M I L I A R

E C U E S T R E ) .  

F I S I O T E R A P E U T A  N O E L I A  R O S A D O  ( E N F O C A D A  E N  M E J O R A R  L A  C A L I D A D  D E

V I D A  D E  L A S  P E R S O N A S  A  T R A V É S  D E  L A  F I S I O T E R A P I A )

T E R A P É U T A  O C U P A C I O N A L  T A M A R A  H E R N Á N D E Z  ( E N F O C A D A  E N  M E J O R A R  L A

C A L I D A D  D E  V I D A  D E  L A S  P E R S O N A S  A  T R A V É S  D E  L A  T E R A P I A  O C U P A C I O N A L  Y

L A  I N T E R V E N C I Ó N  A S I S T I D A  C O N  P E R R O S

S E  H A  L L E V A D O  A  C A B O  L A  C O N T R A T A C I Ó N  D E  P R O F E S I O N A L E S  A  T R A V É S  D E

C O N V E N I O S  D E  C O L A B O R A C I Ó N ,  Q U E  S E  C O M P R O M E T E N  A  P R E S T A R  S U S

S E R V I C I O S  A L  C E N T R O  D E  A N P  P A R A  Q U E  L O S  U S U A R I O S / A S  P U E D A N  B E N E F I C I A R S E

D E  S U S  T E R A P I A S :



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

PRIORIDAD 2

 

 

R E C A U D A C I Ó N  D E  F O N D O S  P A R A  A P O Y A R

L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E L

S Í N D R O M E  D E  R E T T  E N  E L  H O S P I T A L  S A N

J U A N  D E  D I O S  D E  B A R C E L O N A

PRIORIDADESPRIORIDADESPRIORIDADES



¿POR  QUÉ  NECES I TAMOS
I NVEST I GAR  EN  ENFERMEDADES

RARAS?

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

S O L A M E N T E  E L  2 0 %  D E  L A S  M Á S  D E  6 . 0 0 0  E N F E R M E D A D E S

R A R A S  Q U E  E X I S T E N  E S T Á N  S I E N D O  I N V E S T I G A D A S



"APROXIMACIONES TERAPÉUTICAS EN MODELOS DE SÍNDROME
DE RETT” ES UN PROYECTO DIRIGIDO POR LA DOCTORA
ÀNGELS GARCÍA CAZORLA QUE TIENE COMO OBJETIVO
DESCRIBIR MAPAS CEREBRALES CON VISTAS A DESARROLLAR
TERAPIAS MEDIANTE LAS NUEVAS TECNOLOGÍAS PARA LAS
ENFERMEDADES NEUROLÓGICAS GRAVES EN LA INFANCIA.
ESTA ENTIDAD ES UN REFERENTE ENTRE LAS ASOCIACIONES
QUE APOYAN EL SÍNDROME DE RETT, UNA ENFERMEDAD
CONGÉNITA Y DEGENERATIVA QUE AFECTA A UNA DE CADA
DIEZ MIL NIÑAS Y QUE SE HACE EVIDENTE DURANTE EL
PRIMER AÑO DE VIDA CUANDO EL NIÑO EMPIEZA A PERDER
CAPACIDADES DE MANERA PROGRESIVA.

F I NANC IAC I ÓN  I NVEST I GAC I ÓN
HOSP I TAL  SAN  JUAN  DE  D I O S  D E

BARCELONA
 

L A  A S O C I A C I Ó N  M I  P R I N C E S A  R E T T  H A  S U M A D O  E S T E  A Ñ O

2 0 . 0 0 0  E U R O S  M Á S  A L  P R O Y E C T O  D E  I N V E S T I G A C I Ó N

" A P R O X I M A C I O N E S  T E R A P É U T I C A S  E N  M O D E L O S  D E  S Í N D R O M E

D E  R E T T " .

N O  N O S  C A N S A M O S  D E  R E C O R D A R  Y  A G R A D E C E R  L A  F U E R Z A  Y

E L  I M P U L S O  D E  L A S  F A M I L I A S ,  Q U E  T A N T O  N O S  A Y U D A N  A

L L E V A R  A  C A B O  L O S  P R O Y E C T O S  D E  I N V E S T I G A C I Ó N .  

A S O C I A C I Ó N  P R I N C E S A  R E T T  F I R M Ó  U N  C O N V E N I O  D E

C O L A B O R A C I Ó N  C O N  E L  H O S P I T A L  E N  2 0 1 6  Y  A Ú N  E N  2 0 2 0

S I G U E  V I G E N T E .  D E S D E  S U S  I N I C I O S ,  H A  D O N A D O  3 6 9 . 6 8 9€  A L

H O S P I T A L  S A N T  J O A N  D E  D É U  B A R C E L O N A  Y  S E  H A  C O N V E R T I D O

E N  U N O  D E  L O S  P I L A R E S  B Á S I C O S  P A R A  L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E

E S T A  E N F E R M E D A D .

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

TOTAL RECAUDADO
 

369.689 €



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

WEBINAR
 

D E S D E  L A  C L Í N I C A  # R E T T  D E  H O S P I T A L  S A N  J U A N  D E

D I O S  D E  B A R C E L O N A  S E  O R G A N I Z A  U N  W E B I N A R

D I R I G I D O  A  F A M I L I A S  C O N  P A C I E N T E S  A F E C T A S  D E

S Í N D R O M E  D E  # R E T T  P A R A  A Y U D A R  E N  L A S  D U D A S

Q U E  O S  H A Y A N  S U R G I D O  A  R A Í Z  D E  L A  S I T U A C I Ó N

D E  P A N D E M I A  # C O V I D 1 9 .

INVEST IGAC IONES  SOBRE  E L  S ÍNDROME  DE  RETT
 
 

E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T  E S  U N  T R A S T O R N O  D E L

N E U R O D E S A R R O L L O  Q U E  A F E C T A  F U N D A M E N T A L M E N T E  A

N I Ñ A S  Y  S E  D I A G N O S T I C A  M E D I A N T E  U N A  S E R I E  D E  C R I T E R I O S

C L Í N I C O S .  E X I S T E  U N A  F O R M A  C L Á S I C A  ( P E R Í O D O  D E

A P A R E N T E  N O R M A L I D A D  S E G U I D O  D E  P É R D I D A  D E

H A B I L I D A D E S )  Y  4  F O R M A S  A T Í P I C A S  C O N  M A N I F E S T A C I O N E S

M Á S  L E V E S  ( R E G R E S I Ó N  T A R D Í A  Y  L E N G U A J E  C O N S E R V A D O )  O

M Á S  G R A V E S  ( E P I L E P S I A  P R E C O Z  O  V A R I A N T E  C O N G É N I T A ) .  

A P R O X I M A D A M E N T E  E L  9 0 %  D E  L A S  P A C I E N T E S  C O N  F O R M A S

C L Á S I C A S  Y  E L  4 0 %  D E  L A S  D E  V A R I A N T E S  P R E S E N T A N

M U T A C I O N E S  E N  E L  G E N  M E C P 2 .

E L  D I A G N Ó S T I C O  G E N É T I C O  A P O R T A  U N A  C O N F I R M A C I Ó N  M O L E C U L A R  Y

P E R M I T E  U N  D I A G N Ó S T I C O  P R E N A T A L .  E L  T R A T A M I E N T O  D E L  R E T T  E N  E L

M O M E N T O  A C T U A L  E S  S I N T O M Á T I C O  Y  S E  H A  D E  I N S T A U R A R

P R E C O Z M E N T E  P A R A  M E J O R A R  L A S  D I F I C U L T A D E S  E X I S T E N T E S  Y

R E T R A S A R  L A  A P A R I C I Ó N  D E  C O M P L I C A C I O N E S  A S O C I A D A S ,  P A R A  E L L O

S E R Á  F U N D A M E N T A L  L A  I N T E R V E N C I Ó N  D E  F I S I O T E R A P E U T A S ,

L O G O P E D A S  Y  P S I C Ó L O G O S  I N F A N T I L E S  D E  E S T I M U L A C I Ó N  G L O B A L ;  E N

O C A S I O N E S  S E R Á N  N E C E S A R I O S  T A M B I É N  C I E R T O S  F Á R M A C O S

( A N T I E P I L É P T I C O S ,  R I S P E R I D O N A ,  P A M I D R O N A T O  C Á L C I C O ,  E T C . )  O

I N T E R V E N C I O N E S  Q U I R Ú R G I C A S  ( E S C O L I O S I S ,  R E T R A C C I Ó N  A Q U Í L E A ,

C O L O C A C I Ó N  D E  B O T Ó N  G Á S T R I C O ) .  



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

L A  I N V E S T I G A C I Ó N  P A R A  L O G R A R  U N  T R A T A M I E N T O  C U R A T I V O

C O M P R E N D E  U N  A M P L I O  R E C O R R I D O ,  D E S D E  L A  I N V E S T I G A C I Ó N  B Á S I C A

I N  V I T R O  A  L A  C R E A C I Ó N  D E  M O D E L O S  M U R Í N I C O S ,  H A S T A  L A

A P L I C A C I Ó N  A  E N S A Y O S  C L Í N I C O S ,  C O N  R E S U L T A D O S  N O  S I E M P R E

E X T R A P O L A B L E S  D E L  L A B O R A T O R I O  A L  P A C I E N T E .  

A U N Q U E  S E  T R A T A  D E  U N  D I A G N Ó S T I C O  C L Í N I C O ,  L A  C A R A C T E R I Z A C I Ó N

M O L E C U L A R  P E R M I T E  O R I E N T A R  A L  F A C U L T A T I V O  E N  C U A N T O  A L

F E N O T I P O  E S P E R A B L E  Y  O F R E C E R  A  L A  F A M I L I A  U N  D I A G N Ó S T I C O

P R E N A T A L .

N I C H D  ( I N S T I T U T O  N A C I O N A L  D E  E N F E R M E D A D E S  N E U R O L Ó G I C A S  Y

A C C I D E N T E S  C E R E B R O V A S C U L A R E S ) ,  O R G A N I Z A C I O N E S  P R I V A D A S  E N

L O S  E S T A D O S  U N I D O S  Y  E L  C O N S O R C I O  P A R A  L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E L

S Í N D R O M E  D E  R E T T  O R G A N I Z A R O N  U N  T A L L E R  T I T U L A D O  " E S T A B L E C E R

P R I O R I D A D E S  P A R A  E L  D E S A R R O L L O  D E  U N  T R A T A M I E N T O  P A R A  E L

S Í N D R O M E  D E  R E T T "  P A R A  D E B A T I R  S O B R E  C Ó M O  O P T I M I Z A R  E L  V A L O R

P R E D I C T I V O  D E  L O S  M O D E L O S  D E  A N I M A L E S  E N  L A  I N V E S T I G A C I Ó N

P R E C L Í N I C A  S O B R E  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T .



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

EVOLUC IÓN  SOBRE  LA  INVEST IGAC IÓN
DEL  S ÍNDROME  DE  RETT

1
9
9
9

1
9
9
9

C I E N T Í F I C O S  A P O Y A D O S  P O R  E L  N I C H D 1

D E S C U B R I E R O N  Q U E  L A  M A Y O R Í A  D E  L A S  N I Ñ A S

C O N  S Í N D R O M E  D E  R E T T  T E N Í A  U N  C A M B I O  E N  E L

P A T R Ó N  D E  U N  S O L O  G E N ,  E L  G E N  D E  L A  P R O T E Í N A

F I J A D O R A  D E  L A  M E T I L C I T O S I N A  2  ( M E C P 2 )  E N  E L

C R O M O S O M A  X .  L A S  I N V E S T I G A C I O N E S  M U E S T R A N

Q U E  E N T R E  E L  9 0 %  Y  E L  9 5 %  D E  L A S  N I Ñ A S  C O N

S Í N D R O M E  D E  R E T T  T I E N E  U N A  M U T A C I Ó N  E N  E S T E

G E N .

E S T E  G E N  F A B R I C A  L A  P R O T E Í N A  F I J A D O R A  D E  L A

M E T I L C I T O S I N A  2  ( M E C P 2 ) ,  N E C E S A R I A  P A R A  E L

D E S A R R O L L O  D E L  S I S T E M A  N E R V I O S O ,

E S P E C I A L M E N T E  E L  C E R E B R O .  L A  M U T A C I Ó N  H A C E

Q U E  E L  G E N  P R O D U Z C A  U N A  C A N T I D A D

I N S U F I C I E N T E  D E  E S T A  P R O T E Í N A  O  Q U E  L A

P R O T E Í N A  E S T É  D A Ñ A D A  Y  E L  O R G A N I S M O  N O

P U E D A  U T I L I Z A R L A .

2
0
0
2

2
0
0
2

C I E N T Í F I C O S  F I N A N C I A D O S  P O R  E L  N I C H D

D E S A R R O L L A R O N  U N  N U E V O  M O D E L O  D E  R A T O N E S

P A R A  E S T U D I A R  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T .  E S T E

M O D E L O  D E  R A T O N E S  I M I T A B A  M E J O R  Q U E  L O S

M O D E L O S  A N T E R I O R E S  L O S  S Í N T O M A S  D E L

S Í N D R O M E  D E  R E T T  E N  H U M A N O S

2
0
0
8

2
0
0
8

L O S  I N V E S T I G A D O R E S  N O  S A B Í A N  E N  Q U É  M E D I D A  E L

M E C P 2  C O N T R O L A B A  D I V E R S A S  F U N C I O N E S  D E L

C E R E B R O .  E S E  A Ñ O ,  I N V E S T I G A D O R E S  A P O Y A D O S  P O R  E L

N I C H D  D E S C U B R I E R O N  L O S  N U M E R O S O S  R O L E S  D E L  G E N ,

N O  S O L O  C O M O  I N H I B I D O R  S I N O  T A M B I É N  C O M O

A C T I V A D O R  D E  M I L E S  D E  O T R O S  G E N E S  P A R A  M A N T E N E R

A D E C U A D A M E N T E  L A S  F U N C I O N E S  C E R E B R A L E S .



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

H A N  R E A L I Z A D O  C O M U N I C A C I O N E S  E N  4  C O N G R E S O S :

S S I E M  ( S O C I E D A D  P A R A  E L  E S T U D I O  D E  L O S  E R R O R E S  I N N A T O S

D E L  M E T A B O L I S M O ) :  " D I S F U N C I Ó N  M I T O C O N D R I A L  E N  E L

S Í N D R O M E  D E  R E T T :  E L  E S T U D I O  D E  U N  T R A S T O R N O  D E L

N E U R O D E S A R R O L L O  A  P A R T I R  D E  L A  V I S T A  D E L  M E T A B O L I S M O

S I N Á P T I C O  D A  C O M O  R E S U L T A D O  L A  D E F I N I C I Ó N  D E  N U E V A S

E S T R A T E G I A S  D E  T R A T A M I E N T O " .

S E N E P  ( S O C I E D A D  E S P A Ñ O L A  D E  N E U R O L O G Í A  P E D I Á T R I C A ) :

“ N U E V A  D I A N A  T E R A P É U T I C A  P A R A  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T :

A N Á L I S I S  D E  L A S  A L T E R A C I O N E S  E N  E L  R E C E P T O R  G A B A É R G I C O

G A B A  A 1 R ”  

2
0
1
9

2
0
1
9

2
0
1
8

2
0
1
8

E L  H O S P I T A L  S A N  J U A N  D E  D I O S  D E  B A R C E L O N A  H A

R E A L I Z A D O  C O M U N I C A C I O N E S  E N  3  C O N G R E S O S  O

R E U N I O N E S :

F E N S  ( F E D E R A C I Ó N  D E  S O C I E D A D E S  E U R O P E A S  D E

N E U R O C I E N C I A ) .  " A N Á L I S I S  I N T E G R A L  D E  G A B A A - A 1 R

A L T E R A C I O N E S  D E L  D E S A R R O L L O  E N  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T :

E S T A B L E C E R  E L  E N F O Q U E  P A R A  L A S  M E T A S  T E R A P É U T I C A S

E N  E L  M A R C O  D E  T I E M P O  D E  L A  E N F E R M E D A D . "  

S C N B  ( S O C I E T A T  C A T A L A N A  D E  N E U R O  B I O L O G I A )

" A L T E R A C I O N E S  E N  E L  R E C E P T O R  G A B A  A 1  E N  E L  S Í N D R O M E

D E  R E T T :  L A  N E C E S I D A D  D E  L A  M O D U L A C I Ó N  G A B A É R G I C A

T E M P R A N A  C O M O  E S T R A T E G I A  T E R A P É U T I C A "  

C O - F I N A N C I A R O N  L A  C O N T R A T A C I Ó N  D E  U L I A N A

M U S O K H R A N O V A ,  E S T U D I A N T E  P R E - D O C T O R A L  Q U E  R E A L I Z A

S U  T E S I S  E N  S Í N D R O M E  D E  R E T T ,  Q U E  S E  I N C O R P O R Ó  E N

O C T U B R E  D E  E S T E  A Ñ O .



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

H A N  P U B L I C A D O  U N  A R T Í C U L O :  

" A N Á L I S I S  I N T E G R A L  D E  G A B A A - A 1 R  A L T E R A C I O N E S  D E L

D E S A R R O L L O  E N  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T :  E S T A B L E C E R  E L

E N F O Q U E  P A R A  L A S  M E T A S  T E R A P É U T I C A S  E N  E L  M A R C O

D E  T I E M P O  D E  L A  E N F E R M E D A D . "  

S E  I N D I C Ó  E N  E L  A P A R T A D O  D E  F U N D I N G  Q U E  E L

E S T U D I O  E S T U V O  S U F R A G A D O  P O R  E L L O S ,  E N T R E  O T R A S

F U E N T E S

2
0
2
0

2
0
2
0

S E N C  ( S O C I E D A D  E S P A Ñ O L A  D E  N E U R O C I E N C I A ) :  " D I S F U N C I Ó N

M I T O C O N D R I A L  E N  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T :  E S T U D I O  D E  U N

T R A S T O R N O  N E U R O L Ó G I C O  D E S D E  L A  P E R S P E C T I V A  D E L

M E T A B O L I S M O  S I N Á P T I C O "  

E P N S  ( S O C I E D A D  E U R O P E A  D E  N E U R O L O G Í A  P E D I Á T R I C A ) :

" A N Á L I S I S  I N T E G R A L  D E  L A S  A L T E R A C I O N E S  D E L  D E S A R R O L L O  D E

G A B A A - A 1 R  E N  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T :  E S T A B L E C E R  E L  F O C O

P A R A  L A S  M E T A S  T E R A P É U T I C A S  E N  E L  M A R C O  T E M P O R A L  D E  L A

E N F E R M E D A D . "  

C O N T R A T A C I Ó N  D E  C R I S T I N A  G R A U ,  N U E V A  I N C O R P O R A C I Ó N ,

T É C N I C O  D E  L A B O R A T O R I O ,  Y  C O - F I N A N C I A R O N  L A

C O N T R A T A C I Ó N  D E  U L I A N A  M U S O K H R A N O V A ,  E S T U D I A N T E  P R E -

D O C T O R A L  Q U E  R E A L I Z A  S U  T E S I S  E N  S Í N D R O M E  D E  R E T T .

H A N  R E A L I Z A D O  C O M U N I C A C I O N E S  E N  2  C O N G R E S O S :

F E N S  ( F E D E R A C I Ó N  D E  S O C I E D A D E S  E U R O P E A S  D E  N E U R O C I E N C I A ) .

" D I S F U N C I Ó N  M E T A B Ó L I C A  E N  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T :  E S T U D I A R  U N  T R A S T O R N O

N E U R O L Ó G I C O  D E S D E  L A  P E R S P E C T I V A  D E L  M E T A B O L I S M O  S I N Á P T I C O  P A R A

E N C O N T R A R  N U E V A S  O P C I O N E S  D E  T R A T A M I E N T O "

S E N E P  ( S O C I E D A D  E S P A Ñ O L A  D E  N E U R O L O G Í A  P E D I Á T R I C A ) .  “ D I S F U N C I Ó N

M E T A B Ó L I C A  E N  S Í N D R O M E  D E  R E T T :  E S T U D I O  D E  U N A  P A T O L O G Í A  D E L

N E U R O D E S A R R O L L O  D E S D E  L A  P E R S P E C T I V A  D E L  M E T A B O L I S M O  S I N Á P T I C O  P A R A

D E F I N I R  N U E V A S  O P C I O N E S  T E R A P É U T I C A S ” .  



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

U N  E S T U D I O  R E A L I Z A D O  E N  I T A L I A  S E  H A  P U B L I C A D O  A  F I N A L E S

D E L  P A S A D O  S E P T I E M B R E  E N  L A  R E V I S T A  J O U R N A L  O F

N E U R O D E V E L O P M E N T A L  D I S O R D E R S ,  R E A L I Z A D O  P O R  E L

P R O F E S O R  E N R I C O  T O N G I O R G I  ( C O O R D I N A D O R  D E L  P R O Y E C T O )

Y  L O S  D O C T O R E S  J A V I E R  F L O R E S  Y  G I U L I A  N A T A L I  D E  L A

U N I V E R S I D A D  D E  T R I E S T E ,  E N  C O L A B O R A C I Ó N  C O N  E L  G R U P O  D E L

D O C T O R  J O U S S E F  H A Y E K ,  C L A U D I O  D E  F E L I C E ,  S I L V I A  L E O N C I N I  Y

C I N Z I A  S I G N O R I N I  D E L  H O S P I T A L  S A N T A  M A R I A  A L L E  S C O T T E  D E

S I E N A ,  D E M U E S T R A  Q U E  E L  A N T I D E P R E S I V O  M I R T A Z A P I N A  T I E N E

U N  E F E C T O  P R O T E C T O R  E N  L A  P R O G R E S I Ó N  D E  N U M E R O S O S

S Í N T O M A S  D E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T ,  T A N T O  E N  U N  M O D E L O  A N I M A L

D E  E S T A  E N F E R M E D A D  C O M O  E N  P A C I E N T E S  A D U L T A S .

L O S  I N V E S T I G A D O R E S  D E  L A  U N I V E R S I D A D  D E  T R I E S T E  Y  E L  H O S P I T A L  S A N T A  M A R I A

A L L E  S C O T T E  D E  S I E N A  H A N  A N A L I Z A D O  L O S  E F E C T O S  D E  U N  T R A T A M I E N T O  D E  3 0

D Í A S  C O N  M I R T A Z A P I N A  E N  R A T O N E S  H E M B R A  A D U L T O S ,  Y  H A N  R E A L I Z A D O  A D E M Á S

U N  A M P L I O  E S T U D I O  R E T R O S P E C T I V O  D E  4 0  P A C I E N T E S  A D U L T A S  C O N  S Í N D R O M E  D E

R E T T ,  L A S  C U A L E S  H A B Í A N  S I D O  T R A T A D A S  C O N  M I R T A Z A P I N A  D U R A N T E  U N  P E R I O D O

D E  1  A  5  A Ñ O S ,  Y  L A S  H A N  C O M P A R A D O  C O N  4 0  P A C I E N T E S  N O  T R A T A D A S .  E L

E S T U D I O  D E M U E S T R A  Q U E  E L  T R A T A M I E N T O  A  L A R G O  P L A Z O  C O N  M I R T A Z A P I N A  E S

C A P A Z  D E  F R E N A R  L A  P R O G R E S I Ó N  D E  L A  E N F E R M E D A D  R E S P E C T O  A  D I V E R S O S

S Í N T O M A S  M O T O R E S  Y  R E S P I R A T O R I O S ,  G E N E R A N D O  A S Í  U N A  S I G N I F I C A T I V A

M E J O R A  D E  L A S  I N T E R A C C I O N E S  S O C I A L E S  Y  D E  L A  C A L I D A D  D E L  S U E Ñ O ,  A D E M Á S

D E  U N A  C L A R A  R E D U C C I Ó N  D E  L A  I R R I T A B I L I D A D  Y  D E  L O S  C O M P O R T A M I E N T O S

A G R E S I V O S  Y  A U T O L E S I V O S .

H A N  T R A B A J A D O  E N  3  P R O Y E C T O S :

D I S F U N C I Ó N  G A B A É R G I C A  E N  S Í N D R O M E  D E  R E T T :

B Ú S Q U E D A  D E  N U E V A S  D I A N A S  T E R A P É U T I C A S  –  E S T E  E S T Á

A L G O  P A R A D O .

S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  D I S F U N C I Ó N  M E T A B Ó L I C A  E

I N F L A M A C I Ó N :  A P L I C A C I O N E S  F A R M A C O L Ó G I C A S .

D I E T A  R E T T :  A L T E R A C I Ó N  D E  L A  H I S T O R I A  N A T U R A L  D E  L A

E N F E R M E D A D  M E D I A N T E  L A  I N T E R V E N C I Ó N  M E T A B Ó L I C A .   

C O N T R A T A C I Ó N  D E  C R I S T I N A  G R A U ,  T É C N I C O  D E

L A B O R A T O R I O ,  Y  C O - F I N A N C I A N  L A  C O N T R A T A C I Ó N  D E

U L I A N A  M U S O K H R A N O V A ,  E S T U D I A N T E  P R E - D O C T O R A L  Q U E

R E A L I Z A  S U  T E S I S  E N  S Í N D R O M E  D E  R E T T .  

H A N  C O M P R A D O  U N  C O N G E L A D O R  I N F I N I T O N  V E R T I C A L   D E  8

C A J O N E S .

2
0
2
0

2
0
2
0
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ART ÍCULO  C I ENT Í F ICO  SOBRE  E L
S ÍNDROME  DE  RETT  EN  E L

HOSP ITAL  SAN  JUAN  DE  D IOS  DE
BARCELONA

 



ASOCIACIÓN
NACIONAL
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DONAT IVO  DE  20 .000€  AL
HOSP ITAL  SAN  JUAN  DE  D IOS  DE

BARCELONA



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

EVENTOSEVENTOSEVENTOS
SOLIDARIOS YSOLIDARIOS YSOLIDARIOS Y
DONACIONESDONACIONESDONACIONES

PROYECTO  DE  EDUCAC I ÓN
D Í A  DE  LA  PAZ

 
S E N S I B I L I Z A C I Ó N  D E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T

“ C O N O C E  A  L A S  P R I N C E S A  R E T T ”  E N  6

C O L E G I O S  E  I N S T I T U T O S  D E  S A N  R O Q U E  Y  1  E N

L A  B A R R I A D A  D E  L L E R A  A  C U R S O S  D E S D E  3 º  D E

P R I M A R I A  A  4 º  D E  L A  E S O .  U N  T O T A L  D E  1 5 0 0

A L U M N O S  ( C E I P  S O L E D A D ,  I E S  S A N  R O Q U E ,

V I R G E N  D E  G U A D A L U P E ,  I N S T I T U T O  R E I N O

A F T A S I ,  E N R I Q U E  I G L E S I A S ,  L U I S  V I V E S  Y  C E I P

C I U D A D  D E  B A D A J O Z ) .  O R G A N I Z A N  U N A

C A R R E R A  S O L I D A R I A  A  F A V O R  D E  P R I N C E S A

R E T T .  P O R  N U E S T R A  P A R T E  O R G A N I Z A M O S  U N A S

S E M A N A S  P R E V I A S  A  L A  C A R R E R A  N U M E R O S A S

C H A R L A S  D E  S E N S I B I L I Z A C I Ó N  C O N  L A

E N F E R M E D A D  R A R A  D E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T

P A R A  A S Í  C O N O C E R  D E  C E R C A  L O S  S Í N T O M A S

D E  L A  E N F E R M E D A D  Y  L O S  T R A T A M I E N T O S  Q U E

E X I S T E N  P A R A  M I T I G A R ,  P R E V E N I R  Y  F R E N A R  E L

D E S A R R O L L O  D E  L A  E N F E R M E D A D .

T R A S  E S T A S  S E M A N A S  D E  C H A R L A S  I N F O R M A T I V A S  L O S  A L U M N O S  R E F L E X I O N A N  Y

S E  C O N C I E N C I A N  S O B R E  L A S  D I S T I N T A S  E N F E R M E D A D E S  R A R A S  Q U E  E X I S T E N  Y

C R E A N  V A L O R E S  C O M O  E L  C O M P R O M I S O ,  L A  E N T R E G A ,  L A  S E N S I B I L I D A D ,  L A

S O L I D A R I D A D ,  L A  C O O P E R A C I Ó N  Y  L A  E M P A T Í A .  
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RECAUDADOS
 

8.175,21 €



D ÍA  DE L  S Í N DROME  DE
RETT  

 
E N  O C T U B R E  D E  2 0 2 0 ,  A P R O V E C H A N D O  E L  M E S

D E  L A S  E N F E R M E D A D E S  R A R A S ,  S E  R E A L I Z A R Á N

D I V E R S A S  A C T I V I D A D E S  E N  L A  C I U D A D  D E

B A D A J O Z .  E N T R E  E L L A S ,  L O  P R I M E R O  Q U E  S E

L L E V A R Á  A  C A B O  S E R Á  U N A  C A M P A Ñ A  D E

S E N S I B I L I Z A C I Ó N  Y  C O N C I E N C I A C I Ó N  D E  L A

P O B L A C I Ó N ,  H A C I E N D O  R E F E R E N T E  A  L A

C A P I T A L  D E  L A  L U C H A  C O N T R A  E L  S Í N D R O M E  D E

R E T T  A  N I V E L  N A C I O N A L  E  I N T E R N A C I O N A L .  L A S

D I F E R E N T E S  A C T I V I D A D E S  Q U E  S E  V A N  A

R E A L I Z A R  S O N :

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

REMA  CONTRA  E L  RETT
 

G R A C I A S  A  L A  E M P R E S A  S O L I D A R I A

N A T U R A L M E N T E  B A D A J O Z ,  D U R A N T E

T O D O  E L  D Í A  S E  L L E V A R Á N  A  C A B O

P A S E O S  E N  E L  R Í O  G U A D I A N A  C O N

K A Y A K ,  C O N  U N  P R E C I O  E S P E C I A L

Y  T O T A L M E N T E  Í N T E G R O  P A R A  L A

A S O C I A C I Ó N  P R I N C E S A  R E T T .

EXPOS IC IÓN  Y  PRESENTAC IÓN
DEL  CALENDAR IO  PR INCESA  RETT

202 1
 

( B A J O  L A S  M E D I D A S  E S T R I C T A S  D E

H I G I E N E  Y  S E G U R I D A D  F R E N T E  A L  C O V I D -

1 9 )  E N  E L  F R E N T E  D E  S A N  C R I S T Ó B A L  D E

B A D A J O Z  Y  C O N  U N  R E D U C I D O  N Ú M E R O

D E  P E R S O N A S .  P R E S E N T A C I Ó N  J U N T O  A L

E Q U I P O  D E  V O L U N T A R I O S  Q U E  H A C E

P O S I B L E  E L  C A L E N D A R I O .



BADAJOZ  I LUMINADA  POR  E L  RETT
 

G R A C I A S  A L  C O N V E N I O  D E  C O L A B O R A C I Ó N  C O N

U N A  E M P R E S A  D E  M A D R I D  H A R E M O S  V O L A R  B A J O

L O S  P R E V I O S  P E R M I S O S  Y A  S O L I C I T A D O S  Y

G E S T I O N A D O S  P O R  L A  P R O P I A  E M P R E S A  4 5

D R O N E S  D O N D E  R E A L I Z A R Á N  E S P E C T Á C U L O  Y

C O R E O G R A F Í A  E N  L A S  A L T U R A S  Y  F I N A L M E N T E

G I R A R Á  3 6 0 º  P O R  L A  C I U D A D  D E  B A D A J O Z  C O N  E L

N O M B R E  D E  R E T T .

A L  M I S M O  T I E M P O  S E  I L U M I N A R Á  L A  C I U D A D  D E

B A D A J O Z  E N  R O S A ,  L U Z  D E  R E T T .  M I E N T R A S  T A N T O

S E  H A R Á  U S O  D E  L A S  R R S S ,  T R A N S M I S I Ó N  E N  V I V O

Y  E N  D I R E C T O  A  T R A V É S  D E  L A S  P L A T A F O R M A S

I N S T A G R A M  L I V E  Y  F A C E B O O K ,  H A C I É N D O L O  V I R A L

C O N  E L  H A S H T A G  #LUCHACONTRAELRETT .

ASOCIACIÓN
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PRINCESA RETT
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RECAUDADOS
 

3.000 €



DAN I  R OV I RA  PRESENTA  OD I O  -
E SPECTÁCULO  DE  S TAND  UP

COMEDY  
 

D E S P U É S  D E L  É X I T O  D E  L A  P R I M E R A  F U N C I Ó N  D E L

# 2 9 F E B R E R O  C O N  E L  1 0 0 %  D E  L A S  E N T R A D A S  V E N D I D A S ,

E S T A  S E G U N D A  T E N D R Á  L U G A R  E L  V I E R N E S

# 2 8 D E F E B R E R O  A  L A S  2 0 : 3 0 H  E N  E L

#PALAC IODECONGRESOS  #MANUELROJAS  D E

#BADAJOZ .  «O D I O»  E L  N U E V O  E S P E C T Á C U L O  D E  D A N I

R O V I R A ,  Q U E  P O N E  E N C I M A  D E  L A  M E S A ,  S I N  N I N G Ú N

T I P O  D E  C E N S U R A ,  S U  V I S I Ó N  M Á S  H O N E S T A  Y

D E L I R A N T E  D E L  S E R  H U M A N O  H O Y  E N  D Í A .

L O S  F O N D O S  R E C A U D A D O S  P O R  E S T E  E S P E C T Á C U L O ,

O R G A N I Z A D O  P O R  L A  # F U N D A C I Ó N O C H O T U M B A O  C O N

L A  A Y U D A  D E  @MANQU ITAPRODUC  Y  E N

C O L A B O R A C I Ó N  C O N  L A  A S O C I A C I Ó N

@MIPR INCESARETT ,  S E R Á N  D E S T I N A D O S  A  L A

# I N V E S T I G A C I Ó N  D E L  # S Í N D R O M E D E R E T T

ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

P U E D E S  C O N S E G U I R  T U S  E N T R A D A S  O  H A C E R  T U  D O N A T I V O  E N  E L  S I G U I E N T E

E N L A C E  D E  L A  B I O :

HTTPS ://WWW.OCHOTUMBAO.ORG/CAUSA/OD IO -DE -DAN I - ROV IRA -EN -

BADAJOZ/

RECAUDADOS
 

24.680,07 €

http://manquitaproduc/
http://miprincesarett/
http://miprincesarett/
https://www.ochotumbao.org/causa/odio-de-dani-rovira-en-badajoz/
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SUSPEND I D O  POR  COV I D - 1 9  I V
TORNEO  -  OPEN  DE  PADEL

 
E L  T O R N E O  B E N É F I C O  A  F A V O R  D E  L A  L U C H A  C O N T R A  E L

R E T T  I B A  A  R E A L I Z A R S E  E N  C O L A B O R A C I Ó N  C O N  H Y U N D A I

M A V E N  E  H I J O S  Y  P R I N C E S A  R E T T ,  D E L  1 3  A L  1 5  D E

N O V I E M B R E  D E  2 0 2 0  P E R O  D E B I D O  A  L A  S I T U A C I Ó N  D E

E M E R G E N C I A  S A N I T A R I A  D E L  C O V I D - 1 9  N O S  H E M O S  V I S T O

E N  L A  O B L I G A C I Ó N  D E  A P L A Z A R L O  P A R A  E L  A Ñ O  2 0 2 1 .

A U N Q U E  E L  T O R N E O  S E  H A Y A  A P L A Z A D O ,  L A S  S U D A D E R A S

Q U E  S E  R E G A L A B A N  C O N  L A  I N S C I P C I Ó N  D E  L A  T I E N D A

O N L I N E  D E  M I  P R I N C E S A  R E T T  S E  H A N  E S T A D O  V E N D I E N D O

Y  H E M O S  P O D I D O  R E C A U D A R  U N  P O C O  D E  D I N E R O

D E B I D O  A  E L L O .  T A M B I É N  O S  E N S E Ñ A M O S  C O M O  E S  E L

T R O F E O  P A R A  E L  G A N A D O R / A  D E L  T O R N E O .  A P R O V E C H A

Y  A P Ú N T A T E ,  L A  I N S C R I P C I Ó N  A Ú N  S I G U E  A B I E R T A .



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

GALA  I N SEPARABLES
 

S E  T R A T A  D E  U N  A C T O  B E N É F I C O ,  P A R A  S E G U I R

A V A N Z A N D O  E N  E L  T R A T A M I E N T O  Y  L A

I N V E S T I G A C I Ó N  D E  L A S  E N F E R M E D A D E S  P E D I Á T R I C A S

G R A V E S  C O M O  E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T ,  O R G A N I Z A D A

P O R  E L  H O S P I T A L  S A N  J U A N  D E  D I O S ,  C E N A R E M O S

J U N T O S ,  E S T E M O S  D O N D E  E S T E M O S ,  U N I D O S  A

T R A V É S  D E  N U E S T R O  M Ó V I L ,  O R D E N A D O R ,  T A B L E T  O

C U A L Q U I E R  D I S P O S I T I V O  E L E C T R Ó N I C O .  S E R Á  U N A

G A L A  D O N D E  L A  P R O T A G O N I S T A  E S  L A  S O L I D A R I D A D

P E R O  A M E N I Z A D A  C O N  E N T R E T E N I M I E N T O ,  D I V E R S I Ó N ,

S O R T E O  D E  R E G A L O S  Y  A L G U N A S  S O R P R E S A S  M Á S .

I N T R U C C I O N E S  D E  P R T I C I P A C I O N  P A R A  I N S C R I B I R S E  H A C I E N D O   D O N A C I Ó N  E N

WWW.GALA INSEPARABLES .ORG  R E C I B I E N D O  E L  P A C K  D E  L A  G A L A  C O N  V U E S T R O

N Ú M E R O  D E  M E S A ,  2  B O L E T O S  P O R  C O M E N S A L  P A R A  E L  S O R T E O  D E  R E G A L O S  Y  E L

L I N K  P A R A  C O N E C T A R O S  A L  A C T O . M U Y  I M P O R T A N T E ,  E N  E L  M O M E N T O  D E  R E A L I Z A R

L A  I N S C R I P C I Ó N  O N L I N E ,  S I  I N D I C Á I S  Q U E  V E N Í S  D E  P A R T E  D E  L A  A S O C I A C I Ó N  M I

P R I N C E S A  R E T T  ,  E L  H O S P I T A L  S A N T  J O A N  D E  D É U  D E S T I N A R Á  V U E S T R A  D O N A C I Ó N  A

L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E  S Í N D R O M E  D E  R E T T ,  S U M Á N D O S E  A  N U E S T R A  A P O R T A C I Ó N

A N U A L .

P D :  V U E S T R A  D O N A C I Ó N  A L  H O S P I T A L  S A N T  J O A N  D E  D É U  O S  D A  D E R E C H O  A

R E C I B I R  E L  C E R T I F I C A D O  D E  D O N A C I Ó N  P A R A  D E S G R A V A C I Ó N  D E  L A

D E C L A R A C I Ó N  D E L  I R P F  ( P O R  E J E M P L O ,  C O N  U N A  A P O R T A C I Ó N  D E  4 0  €
D E S G R A V A S  3 2  € ,  C O N  U N A  D E  8 0€  D E S G R A V A S  6 4€ ,  E T C . . .

 
 

450€
 

https://youtu.be/GIknwBmJVuM

http://www.galainseparables.org/
http://www.galainseparables.org/
https://youtu.be/GIknwBmJVuM
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CARNAVAL
 

S I E M P R E  D E C I M O S  Q U E  N O  S A B E M O S  C Ó M O  N O S

P U E D E N  S O R P R E N D E R  E N  N U E S T R O  D Í A  A  D Í A ,  A

P E S A R  D E  L A  L U C H A  Q U E  L L E V A M O S  A D E L A N T E

S I E M P R E  C O N T A M O S  C O N  P E R S O N A S  Q U E  N O S

E M P U J A N  Y  N O S  H A C E N  E S T E  C A M I N O  M Á S

L L E V A D E R O .  N O  T E N E M O S  P A L A B R A S  P A R A  E S T E

G E S T O  T A N  B O N I T O  Q U E  V I C E N T E  L Á Z A R O  G A R C I A  H A

T E N I D O  C O N  N U E S T R A S  N I Ñ A S  Y  C O N  N U E S T R A

A S O C I A C I Ó N  M I  P R I N C E S A  R E T T ,  E N  E S T O S

M O M E N T O S  L L E N O S  D E  I N C E R T I D U M B R E  P A R A  L A

C O N T I N U I D A D  D E  N U E S T R A S  N I Ñ A S  E N  S U  D Í A  A  D Í A ,

N O S  L L E G A  U N  G R A N  R E G A L O  D E L  M U N D O  D E L

C A R N A V A L ,  S U  T R A J E  “ T I P O ”  D E  C A R N A V A L  P A R A  Q U E

P O D A M O S  R E C A U D A R  F O N D O S  C O N  S U  D O N A C I Ó N



4 ª  E D I C I ÓN  DE  UN  D Í A  S I N
CACHÉ

 
L A S  S O R P R E S A S  D E  L O S  C O R A Z O N E S  P U R O S  C O M O

E L  D E  G U I L L E R M O  O Y Á G Ü E Z  Q U E  C O L A B O R A  C O N

A R T I S T A S  Q U E  H A N  R E B A J A D O  E L  V A L O R  D E  U N A

P I E Z A  D E  S U S  O B R A S  P A R A  L A  R E C A U D A C I Ó N  D E

F O N D O S  D E  L A S  D O S  C A U S A S  A  L A S  Q U E  I R Á N

D E S T I N A D O S  Í N T E G R O S  L O S  B E N E F I C I O S  D E  L A

C U A R T A  E D I C I Ó N  D E  U N  D Í A  S I N  C A C H É .  D E B I D O  A L

C O V I D - 1 9  E S T E  A Ñ O  L O  H A  R E A L I Z A D O  D U R A N T E  E L

C O N F I N A M I E N T O  A  T R A V É S  D E  V I D E O L L A M A D A S ,  P A R A

V E N D E R L O S  ( A U N Q U E  C O N  U N  P R E C I O  M E N O R  A L

O R I G I N A L )  Y  D O N A R  E S E  D I N E R O  A

L I TTLES I LVERBACK .ORG  Y  MIPR INCESARETT . ES

ASOCIACIÓN
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RECAUDADOS
 

2.500 €

http://littlesilverback.org/
http://miprincesarett.es/
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ESCUELA  DE  I N GEN I ER Í A S
I N DUSTR IA LES  UEX  ( FABLAB

BADAJOZ )
 

L A  E S C U E L A  D E  I N G E N I E R Í A  I N D U S T R I A L E S  U E X

( F A B L A B  B A D A J O Z )  H A  H E C H O  U N A  D O N A C I Ó N  D E  3 0

C A R E T A S  P A R A  N U E S T R A  C L Í N I C A .  T O D O  E L L O

P O S I B L E  P O R  L A  M E D I A C I Ó N  D E  A L E X  M A R T Í N  Y  L U I S

G O N Z Á L E Z ,  I N G E N I E R O S  C O N  B A D A J O B  Y  A N D R É S .
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HASHTAG  BRACELETES
 

H A S H T A G  H A  D O N A D O  3 . 0 0 0€  E N

E F E C T I V O  Y  7 . 0 0 0€  E N  P R O D U C T O S  P A R A

S U  V E N T A  E N  L A  A S O C I A C I Ó N  N A C I O N A L

P R I N C E S A  R E T T .

FEDER  -  D ONAC I ÓN  DE
MASCAR I L LAS  

 
F E D E R  H A  D O N A D O  6 0 0  M A S C A R I L L A S

Q U I R Ú R G I C A S  A  L A  A S O C I A C I Ó N  P R I N C E S A

R E T T  P A R A  P O D E R  L L E V A R  A  C A B O  L A S

M E D I D A S  D E  S E G U R I D A D  E  H I G I E N E  C O N

R E S P E C T O  A L  C O V I D - 1 9 .
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TIENDATIENDATIENDA
SOLIDARIA YSOLIDARIA YSOLIDARIA Y

MERCHANDISINGMERCHANDISINGMERCHANDISING
¿ C ó m o  c o l a b o r a r  e n  l a  l u c h a  c o n t r a  e l

S í n d r o m e  d e  R e t t ?
 

U n a  d e  l a s  f o r m a s  e s  c o n  l a  c o m p r a  d e
n u e s t r o s  a r t í c u l o s  s o l i d a r i o s :  c a m i s e t a s ,
p u l s e r a s ,  t a z a s ,  l l a v e r o s ,  r o p a  d e p o r t i v a ,
r e g a l o s  d e  b o d a s ,  c o m u n i o n e s  a  t r a v é s  d e
n u e s t r a  t i e n d a  o n l i n e ,  c o n  n u e v o  d i s e ñ o  y
t o t a l m e n t e  a c t u a l i z a d a .  
T o d o s  l o s  b e n e f i c i o s  i r á n  d e s t i n a d o s  a  c u b r i r
l o s  f i n e s  d e  n u e s t r a  A s o c i a c i ó n .
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https://miprincesarett.es/tienda/

https://miprincesarett.es/tienda/
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MERCAD I L L O  S O L I DAR I O
 

D E S D E  E L  1 0  D E  D I C I E M B R E  H A S T A  E L  5  D E

E N E R O ,  S E  R E A L I Z A  E N  L A  P L A Z A  D E  S A N

F R A N C I S C O  D E  B A D A J O Z ,  U N  M E R C A D I L L O

N A V I D E Ñ O  C O N  H O R A R I O  T A N T O  D E

M A Ñ A N A  C O M O  D E  T A R D E ,  A L  Q U E  N O S

H E M O S  A P U N T A D O  P A R A  M O N T A R  N U E S T R O

P U E S T O  Y  V E N D E R  L O S  P R O D U C T O S  D E  L A

T I E N D A  O N L I N E  D E  M I  P R I N C E S A  R E T T ,

J U N T O  A  A D O R N O S  N A V I D E Ñ O S  C O N  E L

L O G O  D E  L A  A S O C I A C I Ó N ,  E T C .  

E L  O B E J T I V O  E S  R E C A U D A R  F O N D O S  P A R A

L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T .
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RECAUDADOS
 

4.648,38 €



ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

CALENDARIOCALENDARIOCALENDARIO
SOLIDARIO 2021SOLIDARIO 2021SOLIDARIO 2021

N U E S T R O  C A L E N D A R I O  S O L I D A R I O ,  A P A R T E  D E  C O N S E G U I R

F O N D O S  P A R A  D O N A R L O S  A L  H O S P I T A L  S A N  J U A N  D E

D I O S ,  D A M O S  U N A  E N O R M E  V I S I B I L I D A D  A L  S Í N D R O M E  D E

R E T T .  E N  É L  M O S T R A M O S  L A  P O S I B I L I D A D  D E  H A C E R

F E L I C E S  A  P E R S O N A S  C O N  E S T A  E N F E R M E D A D  D E  U N A

F O R M A  P A R T I C I P A T I V A ,  L L E G A D A S  D E S D E  T O D O S  L O S

P U N T O S  D E  E S P A Ñ A  E  I N V O L U C R A N D O  A  E S T A S  F A M I L I A S

E N  E L  T R A B A J O  E N  E Q U I P O  Y  S O L I D A R I O .   

RECAUDADOS
 

20.000€
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H E M O S  T E N I D O  C O M O  P R I N C I P A L  C O L A B O R A C I Ó N  A

P E R S O N A S  M U Y  P O P U L A R E S  D E L  M U N D O  D E L  C I N E ,

T E A T R O ,  D E P O R T E  Y  T E L E V I S I Ó N ,  C O M O  S O N  S A R A

B A R A S ,  D A N I  R O V I R A ,  C L A R A  L A G O ,  M I R E N

I B A R G U R E N ,  E V A  G O N Z Á L E Z ,  P A C O  L E Ó N ,  T O N I

A C O S T A ,  S A N T I A G O  S E G U R A ,  J U A N A  A C O S T A ,

M A R I A M  H E R N Á N D E Z ,  J O S E  M A N U E L  C A L D E R Ó N ,

P E P Ó N  N I E T O ,  A N T O N I O  O R O Z C O ,  D A V I D  S I L V A ,

E N T R E  M U C H O S  O T R O S .
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S E  H A  L L E V A D O  A  C A B O  U N A  E X P O S I C I Ó N  D E L

C A L E N D A R I O  2 0 2 1 ,  A  L A  Q U E  H A  A C U D I D O  E L

A L C A L D E  D E  B A D A J O Z .  C I E N T O S  D E  P E R S O N A S  D E

L A  L O C A L I D A D  H A N  V I S I T A D O  Y  V I S U A L I Z A D O  A  L A S

P R I N C E S A S  R E T T  C O N  A L G U N O S  D E  L O S  F A M O S O S

N O M B R A D O S  A N T E R I O R M E N T E .  N U E S T R A  L U C H A

C O N T I N Ú A .
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P O R  Ú L T I M O ,  C O N  N U E S T R O  C A L E N D A R I O  2 0 2 1

Q U E R E M O S  R E C O R D A R  A  N U E S T R A S  P R I N C E S A S  P A U L A

Y  A L I C I A ,  D O S  N I Ñ A S  C O N  S Í N D R O M E  D E  R E T T  Q U E

D U R A N T E  E L  2 0 2 0  H A N  D E M O S T R A D O  S E R  U N A S

A U T É N T I C A S  G U E R R E R A S .
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VOLUNTARIOSVOLUNTARIOSVOLUNTARIOS

C A B E  R E S A L T A R  Q U E  S E G U I M O S  C O N T A N D O  A Ñ O  T R A S

A Ñ O  C O N  U N  G R A N  E Q U I P O  M U L T I D I S C I P L I N A R

( S O N I D O ,  F O T O G R A F Í A ,  I L U M I N A C I Ó N ,  P E L U Q U E R Í A ,

M A Q U I L L A J E ,  E S T É T I C A ,  V E S T U A R I O ,  E T C )  L O S  C U A L E S

H A N  H E C H O  P O S I B L E  Q U E  E S T E  P R O Y E C T O  F U N C I O N E

Y ,  T O D O  D E  M A N E R A  A L T R U I S T A ,  P O N I E N D O  S U  T I E M P O ,

E S F U E R Z O ,  D I S P O N I B I L I D A D  Y  T R A B A J O .  

S I N  N U E S T R O S  V O L U N T A R I O S  E S T O  N O  H U B I E S E  S I D O

P O S I B L E ,  P O R  L O  Q U E  Q U E R E M O S  D A R L E  L A S  G R A C I A S

P O R  T O D O  S U  E S F U E R Z O  Y  E M P E Ñ O  E N  N U E S T R A

L U C H A .  

¡ GRAC IAS !
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CESTA DECESTA DECESTA DE
NAVIDADNAVIDADNAVIDAD

E S T E  A Ñ O  C A D A  E N T I D A D  H A  R E A L I Z A D O  P O R

S E P A R A D O  L A  V E N T A  D E  P A P E L E T A S  P A R A  L A  C E S T A  D E

N A V I D A D ,  L L E V A D A S  A  C A B O  E N  H U E L V A ,  B A D A J O Z ,

M A D R I D  Y  C Á D I Z ,  P A R A  S O R T E A R  U N A  G R A N  V A R I E D A D

D E  P R O D U C T O S  Y  A S Í ,  R E C A U D A R  T O D O  E L  D I N E R O

P O S I B L E  P A R A  L A  A S O C I A C I Ó N  N A C I O N A L  D E L

S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  O T R O S  T R A S T O R N O S  D E L

N E U R O D E S A R R O L L O .
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PRIORIDADESPRIORIDADESPRIORIDADES

PRIORIDAD 3

 

 

D I F U S I Ó N  P A R A  E L  C O N O C I M I E N T O  D E  L A

E N F E R M E D A D  D E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T
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NOT I C I A S  S OBRE  E L  S Í N DROME
DE  RETT  2 0 2 0

 

F U N D A C I Ó N  C Á D I Z  C . F .

H T T P S : / / W W W . C A D I Z C F . C O M / N O T I C I A / L A - F U N D A C I O N - C O L A B O R A -

C O N - L A - A S O C I A C I O N - R E T T

T O D O D I S C A

H T T P S : / / W W W . T O D O D I S C A . C O M / E D I T A R - A R N - R E P A R A R - M U T A C I O N -

S I N D R O M E - R E T T /

T E L E O N U B A

H T T P S : / / F B . W A T C H / 1 Y I K N F A F L X /

https://www.cadizcf.com/noticia/la-fundacion-colabora-con-la-asociacion-rett
https://www.tododisca.com/editar-arn-reparar-mutacion-sindrome-rett/
https://fb.watch/1YIKNFAfLx/
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H O L A

H T T P S : / / W W W . H O L A . C O M / N I N O S / 2 0 2 0 1 0 2 9 1 7 8 1 8 7 / S I N D R O M E - R E T T - S I N T O M A S - T R A T A M I E N T O - G T /

M I R A D A  S O C I A L

H T T P S : / / M I R A D A S O C I A L . F U N D A C I O N C B . E S / ?

S = M A R I N A + M A L D O N A D O

M A R I N A  M A L D O N A D O ,  L A  3 ª
G A L A R D O N A D A  A L  P R E M I O  E L L A S

H T T P S : / / W W W . Y O U T U B E . C O M / W A T C H ? R E L O A D = 9 & V = F _ - 6 C 4 E I 8 Q S

L A  V O Z  D E  G A L I C I A

H T T P S : / / W W W . L A V O Z D E G A L I C I A . E S / N O T I C I A / S O C I E D A D / 2 0 2 0 / 0 4 / 1 6 /

D I R E C T O R A - U N I D A D - E N F E R M E D A D E S - M E T A B O L I C A S - C O N G E N I T A S -

C H U S - C O V I D - 1 9 - S U P O N E - M A Y O R - R I E S G O - N I N O S - E N F E R M E D A D E S -

R A R A S / 0 0 0 3 _ 2 0 2 0 0 4 S 1 6 C 8 9 9 2 . H T M

I I I  J O R N A D A  D E  A C T U A L I Z A C I Ó N

E N  S Í N D R O M E  D E  R E T T

H T T P S : / / W W W . Y O U T U B E . C O M / W A T C H ? V = 6 R Q R X W O 4 D B U

https://www.hola.com/ninos/20201029178187/sindrome-rett-sintomas-tratamiento-gt/
https://miradasocial.fundacioncb.es/?s=marina+maldonado
https://www.youtube.com/watch?reload=9&v=F_-6c4eI8Qs
https://www.lavozdegalicia.es/noticia/sociedad/2020/04/16/directora-unidad-enfermedades-metabolicas-congenitas-chus-covid-19-supone-mayor-riesgo-ninos-enfermedades-raras/0003_202004S16C8992.htm
https://www.youtube.com/watch?v=6rqrXWo4DBU
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H O Y

H T T P S : / / A G E N D A . H O Y . E S / E V E

N T O / D A N I - R O V I R A - P R E S E N T A -

O D I O - 6 6 7 0 7 7 . H T M L

E L  P E R I Ó D I C O

H T T P S : / / W W W . E L P E R I O D I C O E X T R E M A D U R A . C O M / N O T I C I A S / B A D A J O Z / P R I N C E S A -

R E T T - A T I E N D E - C E N T R O - B A D A J O Z - 1 5 - F A M I L I A S _ 1 2 5 7 6 2 4 . H T M L

C O P E

H T T P S : / / W W W . C O P E . E S / E M I S O R A S / E X T R E M A D U R A / B A D

A J O Z - P R O V I N C I A / B A D A J O Z / A U D I O S / H E R R E R A - C O P E -

B A D A J O Z - E N E R O - 2 0 2 0 - 2 0 2 0 0 1 0 9 _ 9 6 9 8 0 6

L A  C R Ó N I C A  D E  B A D A J O Z

C O N C I E N C I A C I Ó N  E N  R O S A  -  N O T I C I A S  B A D A J O Z  -

L A  C R Ó N I C A  D E  B A D A J O Z

( L A C R O N I C A B A D A J O Z . C O M )

H O Y

H T T P S : / / W W W . H O Y . E S / B A D A J O Z / C A L D E R O N - M E J O R -

A S I S T E N C I A - 2 0 2 0 0 8 1 3 2 2 1 5 4 1 - N T . H T M L ?

F B C L I D = I W A R 0 M L T R D N 2 G 9 P V R 6 N J 5 W K Z Z Z S P L W D N Q K D W Y

K J H D R G E S P 0 T Y D G Z N C O 0 D Y K W M # V C A = F I X E D -

B T N & V S O = R R S S & V M C = W H & V L I = B A D A J O Z

https://agenda.hoy.es/evento/dani-rovira-presenta-odio-667077.html
https://www.elperiodicoextremadura.com/noticias/badajoz/princesa-rett-atiende-centro-badajoz-15-familias_1257624.html
https://www.cope.es/emisoras/extremadura/badajoz-provincia/badajoz/audios/herrera-cope-badajoz-enero-2020-20200109_969806
https://www.lacronicabadajoz.com/noticias/badajoz/concienciacion-rosa_376917.html
https://www.hoy.es/badajoz/calderon-mejor-asistencia-20200813221541-nt.html?fbclid=IwAR0mLTRdN2g9PVR6NJ5wKZZZSPLWdnqKdWYkJhDRgeSP0TydgZnco0DYKWM#vca=fixed-btn&vso=rrss&vmc=wh&vli=Badajoz


ASOCIACIÓN
NACIONAL

PRINCESA RETT

 

PREM I O S  Y  RECONOC IM I ENTOS
 

PREMIO  SOL IDAR IO
C IUDAD  DE  SEV I L LA .  

FUNDAC IÓN  CAJASOL  Y
F EST I VAL  DE  LAS

NAC IONES .
 

S A R A  B A R A S  C O M P A R T E  E L

P R E M I O  C O N  L A  A S O C I A C I Ó N

N A C I O N A L  P R I N C E S A  R E T T

P A R A  C O N T I N U A R  C O N  L A

L U C H A  P O R  L A  I N V E S T I G A C I Ó N

D E L  S Í N D R O M E  D E  R E T T .

PREMIO  EN  AHORA
CA IGO

 
P E P Ó N  N I E T O  H A  G A N A D O  E N

E L  P R O G R A M A  D E  A H O R A

C A I G O  " E S P E C I A L  3 0  A Ñ O S "

Y  H A  D O N A D O  E L  D I N E R O  A

L A  A S O C I A C I Ó N  N A C I O N A L

P R I N C E S A  R E T T  P A R A

C O L A B O R A R  C O N  S U  L U C H A .

D IEZ  PERSONAS  10
AUTORRETRATOS

 
P A C O  L E Ó N  H A  S I D O  U N O  D E  L O S

A R T I S T A S  Q U E  H A  C O L A B O R A D O

C O N  C H O C R Ó N  J O Y E R O S ,  F U E

F O T O G R A F I A D O  V E S T I D O  C O M O

U N  E L E G A N T E  C A B A L L E R O  Y  B A J O

U N  A L Ú D  D E  P A S T A  Q U E  D E S D E

H A C Í A  T I E M P O  Q U E R Í A  R E A L I Z A R .

P O R  S U E R T E ,  L A  A S O C I A C I Ó N  M I

P R I N C E S A  R E T T  F U E  E L  M O T I V O

I D Ó N E O  P A R A  R E A L I Z A R  L A

P U E S T A  E N  E S C E N A  D E  L A  O B R A

V I S U A L .  H A C I E N D O  R E F E R E N C I A  A

U N  C O N C E P T O  D E  E X P E R I E N C I A

D E  V I D A .  C O N  E S T O  L O  Q U E

P R E T E N D E  E S  R E C A U D A R  F O N D O S

P A R A  L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E L  S R .
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75 º  AN IVERSAR IO  FUNDAC IONAL  DE
LA  HERMANDAD  TRES  CA ÍDAS  HUELVA

 
L A  H E R M A N D A D  D E  L A S  T R E S  C A Í D A S  H A

R E C I B I D O  E L  A G R A D E C I M I E N T O  D E  L A

A S O C I A C I Ó N  " M I  P R I N C E S A  R E T T ” ,  Q U E  L U C H A

E N  F A V O R  D E  L A  I N V E S T I G A C I Ó N  D E L

S Í N D R O M E  D E  R E T T  Y  P O R  L A  M E J O R A  D E  L A

C A L I D A D  D E  V I D A  D E  L A S  A F E C T A D A S  P O R

E S T A  E N F E R M E D A D ,  P O R  L A  C O L A B O R A C I Ó N  D E

N U E S T R A  H E R M A N D A D  C O N  E S T A  C A U S A

D U R A N T E  D I V E R S O S  A C T O S  C O N M E M O R A T I V O S

D E L  7 5  A N I V E R S A R I O  F U N D A C I O N A L  D E  L A S

T R E S  C A Í D A S ,  C O M O  L A  E X P O S I C I Ó N

C E L E B R A D A  E N  E N E R O  D E  E S T E  A Ñ O ,  E N  E L  Q U E

L A  A S O C I A C I Ó N  D I S P U S O  D E  U N A  M E S A

I N F O R M A T I V A  P A R A  D I V U L G A R  S U  L A B O R .

 

E N  C O N C R E T O ,  H A  S I D O  N U E S T R O  D A N I E L  Z A M O R A  Y  M I E M B R O  D E  L A  A S O C I A C I Ó N

C O M O  P A D R E  D E  U N A  D E  L A S  A F E C T A D A S ,  N U E S T R A  H E R M A N A  A R I A D N A  Z A M O R A ,

Q U I E N  H A  E N T R E G A D O  U N A  P L A C A  C O N M E M O R A T I V A  A  N U E S T R O  H E R M A N O  M A Y O R ,

F A B I Á N  J .  T E L L O  M I R A N D A .  N U E S T R A  H E R M A N D A D  Q U I E R E  R E I T E R A R  S U  G R A T I T U D

H A C I A  L A  A S O C I A C I Ó N ,  A S Í  C O M O  L A  A D M I R A C I Ó N  P O R  L A  L A B O R  Q U E  R E A L I Z A ,  Q U E

A N I M A M O S  A  T O D O S  N U E S T R O S  H E R M A N O S  Y  F I E L E S  A  C O N O C E R  C O N  E L  O B J E T I V O

D E  C O L A B O R A R  C O N  E S T A  O B R A  S O C I A L .
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PREMIO  SEC IND I  " INCLUS IÓN"
 

S E  C O N C E D E  E L  P R E M I O  S E C I N D I  I N C L U S I Ó N  A  L A

A S O C I A C I Ó N  M I  P R I N C E S A  R E T T  Y  A  D A N I  R O V I R A ,

P O R  S U  A P O R T A C I Ó N  E S P E C I A L  E N  E L  C I N E ,  D A N D O

V I S I B I L I D A D  A  L A  D I V E R S I D A D  F U N C I O N A L ,  E N

C O N C R E T O  A L  S Í N D R O M E  D E  R E T T ,  A  T R A V É S  D E L

L A R G O - D O C U M E N T A L  “ T O D O S  L O S  C A M I N O S ” .

PREMIO  "E L LAS"  2020
 

M A R I N A  M A L D O N A D O ,

C O F U N D A D O R A  D E  L A  A S O C I A C I Ó N

“ M I  P R I N C E S A  R E T T ”  H A  S I D O  L A

T E R C E R A  G A L A R D O N A D A  C O N  E L

P R E M I O  E L L A S  2 0 2 0  P O R  S E R

E J E M P L O  D E  S U P E R A C I Ó N ,

G E N E R O S I D A D  Y  V A L E N T Í A  E N  S U

L U C H A  C O N T R A  E L  S Í N D R O M E  R E T T ,

A S O C I A C I Ó N  Q U E  H A  R E C I B I D O

R E C O N O C I M I E N T O  A  N I V E L

R E G I O N A L  Y  N A C I O N A L ,

C O N V I E R T I É N D O S E  E N  U N

R E F E R E N T E .
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D I F U S I ÓN  EN  REDES
SOC IA LES  Y  PÁG I NA  WEB

 
 

E N T R E  N U E S T R A S  L Í N E A S  D E  D I F U S I Ó N  S E

E N C U E N T R A  L A  C O M U N I C A C I Ó N  2 . 0  Y  E S  Q U E

D E S D E  A S O C I A C I O N  N A C I O N A L  P R I N C E S A  R E T T

C R E E M O S  F I R M E M E N T E  E N  L A  G R A N

O P O R T U N I D A D  Q U E  S U P O N E N  E S T A S  N U E V A S

F O R M A S  D E  C O M U N I C A C I Ó N  A  L A  H O R A  D E

S E N S I B I L I Z A R  A  L A  S O C I E D A D  S O B R E  N U E S T R A

P R O B L E M Á T I C A .  N U E S T R A  P R E S E N C I A  Y  A M P L I O

S E G U I M I E N T O  E N  R E D E S  S O C I A L E S

G E N E R A L I S T A S  C O M O  F A C E B O O K ,  T W I T T E R  Y

I N S T A G R A M  Y  Y O U T U B E  N O S  P E R M I T E N  E S T A R  E N

C O N T A C T O  T A N T O  C O N  O T R A S  A S O C I A C I O N E S

M U N D I A L E S  C O M O  C O N  M I L E S  D E  P E R S O N A S

C O N  L A S  Q U E  C O M P A R T I M O S  A C T I V I D A D E S  D E

T O D O  T I P O .

M á s  d e  1 2 . 5 0 0  s e g u i d o r e s  e n  I n s t a g r a m
M á s  d e  2 3 . 6 0 0  s e g u i d o r e s  e n  F a c e b o o k  
M á s  d e  6 . 2 0 0  s e g u i d o r e s  e n  T w i t t e r  
M á s  d e  2 0 0  s u s c r i p t o r e s  e n  Y o u T u b e

WEB: https://miprincesarett.es/

FACEBOOK: https://es-es.facebook.com/PrincesaRett/

TWITTER: https://twitter.com/PrincesasRett

INSTAGRAM: https://www.instagram.com/miprincesarett/ 

YOUTUBE: https://www.youtube.com/user/Miprincesarett/videos 

https://miprincesarett.es/
https://es-es.facebook.com/PrincesaRett/
https://twitter.com/PrincesasRett
https://www.instagram.com/miprincesarett/
https://www.instagram.com/miprincesarett/
https://www.youtube.com/user/Miprincesarett/videos
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