Se cumple el

30° Aniversario
de la AESR

*Nuevo
apartado web
en Artistic-a
para comprar

productos
de la AESR

Encuentro

y Gala
AESR



https://rett.es/2022/04/11/colaboracion-web-artistic-a/ 
https://rett.es/2022/06/10/encuentro-de-familias-y-gala-30-aniversario-aesr-14-16-de-octubre-de-2022-hotel-peniscola-plaza-suites-peniscola-castellon/
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Asociacion Espaiiola
de Sindrome de Rett

Este afio nuestra Asociacion cumple 30 afios desde
que empezd como Asociaciéon Valenciana de Sin-
drome de Rett y que, en 2010, pasé a ser la actual
Asociaciéon Espanola de Sindrome de Rett.

Un dia como hoy, en 1992, se aprobaba la inscrip-
ciéon de la Asociacion Valenciana de Sindrome de
Rett en el Registro de Asociaciones de la Generali-
dad Valenciana. Que empezaria a sentar las bases de
la Asociacion en la que seguimos trabajando entRet-
todos actualmente.

Queremos aprovechar para agradecer a todas las
personas que a lo largo de estos 30 afios han pues-
to su granito de arena y gran esfuerzo, ayudando al
crecimiento de nuestra Asociacién y a la mejora de
la calidad de vida de las personas con sindrome de
Rett.

Para ello hemos organizado la Gala benéfica
30° Aniversario, que tendra lugar el sébado15
de octubre en Peiiiscola y en la que os esperamos a
todos.



https://www.migranodearena.org/reto/gala-benefica-30-aniversario-de-la-aesr-asociacion-espanola-sindrome-rett-
https://www.migranodearena.org/reto/gala-benefica-30-aniversario-de-la-aesr-asociacion-espanola-sindrome-rett-

Aesr contigo

Atencion psicoldgica grupal

Nuestras trabajadoras sociales

Asesoramiento juridico

Becas AESR 2022

Convenio de atencién multidisciplinar con el Hospital Nifo Jesus
Transicion hospitalaria a la vida adulta en el Hospital La Princesa
Adaptalia firma acuerdo de colaboraciéon con AESR

Encuentros virtuales "Café con Rett"

Cesion temporal de dispositivos de comunicacion (Cursos LEP)
Feliz cumple y Navidad

Descuento eScuel AAC para socios de la AESR.

Apartado web sobre Comunicacién Aumentativa y Alternativa
Encuentros de familias

Investigacion

FinRett: Presente y futuro en la investigacion del sindrome de Rett (Trofinetide, Anavex 2-73,
MECPer-3D vy otras terapias génicas).

Jornada cientifica en HSJD

VII Congreso de la Sociedad Espafiola de Epilesia

Naukas Bilbao 2021

Neuromascletd Valencia 2021

Tesis doctoral sobre el impacto que causa el sindrome de Rett en las familias.

Adaptacioén transcultural de la Escala de Evaluacion motora para el sindrome de Rett.

Guia de comunicacién para el sindrome de Rett

Fortaleciendo AESR

Asamblea Anual de Socios AESR

Asamblea FEDER

Asamblea Europea RSE

Sinergias con la Fundacién Internacional de Sindrome de Rett (IRSF)
Dia Mundial de las EERR

AESR en las instituciones

Premios CINFA

Programas y proyectos de ayuda

Visibilidad Rett

Web de productos solidarios AESR

Concurso de Fotografia Rett

Calendario solidario AESR 2022

Loteria de Navidad y del Nifio

Bodas y celebraciones

Reto Difusién "Muévete por los que no pueden”
OctubRett

AESR en los Medios

Arturo Valls se suma a la visibilidad Rett
Iniciativas solidarias



AESR contigo

Atencion psicoloégica grupal

Asesoramiento juridico Becas AESR


http://rett.es/la-aesr/servicios/#trabajo-social
https://rett.es/la-aesr/servicios/#servicio-juridico
https://rett.es/la-aesr/servicios/#atencion-psicologica
https://rett.es/la-aesr/servicios/#ayudas-aesr

AESR contigo

sicion
ria a la vida

n Madrid,
la princesa

Convenio de
Atencion
multidisciplinar
con el Hospital Nifo

Jesus

Adaptalia firma un
acuerdo de
colaboracién con
Rett


https://rett.es/sindrome-de-rett/centros-rett-en-espana/#HIUNJ
https://rett.es/sindrome-de-rett/centros-rett-en-espana/#hospitales-adultas
https://rett.es/2021/05/07/acuerdo-colaboracion-adaptalia-aesr/

AESR contigo

Encuentros virtuales
"Café con Rett"

Cesion temporal

de dispositivos de
Cesidn temporal dispositivos de comunicacion
comunicacion. Cursos LFP

Feliz Cumple
y Navidad


https://rett.es/sindrome-de-rett/informacion-util/#cafe-con-rett
https://rett.es/sindrome-de-rett/servicios/#cesion-comunicacion
https://rett.es/la-aesr/servicios/#feliz-cumple

AESR contigo

Cesidn temporal dispositivos de
comunicacion. Cursos LFP

Encuentros de familias

Comunicacién
Aumentativa y
Alternativa en el
Sindrome de Rett


https://rett.es/2021/05/13/descuento-escuelaac-para-socios-de-la-aesr/
https://rett.es/sindrome-de-rett/comunicacion-aumentativa-y-alternativa-en-el-sindrome-de-rett/
https://rett.es/la-aesr/servicios/#encuentros-familias

INnvestigacion

Jornada cientifica en HSJD

Bilbao 2021

FinRett: Presente y futuro en la
Investigacion del sindrome de Rett

(Trofinetide, Anavex 2-73, MECPer-3D y otras terapias génicas)

Vi Congreso de la Sociedad
Espanola de Epilesia


https://rett.es/2022/01/12/disponible-webinar-presente-y-futuro-investigacion-sindrome-rett/
https://rett.es/2021/07/02/iv-jornada-rett-del-hsjd/
https://rett.es/2021/09/15/naukas-bilbao-2021/
https://rett.es/2021/10/29/vii-congreso-de-la-sociedad-espanola-de-epilepsia/

INnvestigacion

Neuromascleta Valencia 2021

Tesis doctoral sobre el impacto que causa el
sindrome de Rett en las familias

Adaptacion transcultural de la Escala de Evaluacion motora para el sindrome de Rett.

Guia de comunicacion para el sindrome de Rett


https://rett.es/2021/03/16/el-sindrome-de-rett-presente-en-neuromascleta-2021/
https://rett.es/2021/02/08/tesis-doctoral-sobre-impacto-rett-en-familias/
https://rett.es/investigacion/colaboraciones/adaptacion-transcultural-de-la-escala-de-evaluacion-motora-para-sindrome-de-rett/
https://www.facebook.com/rett.spain/posts/pfbid0Zk1oNUqJdMtdvwmqcvRmc5jXDUGgux1dPP8oCr5TRexnziWe7DyZJCwWzMd5c8Xjl

Asamblea General de
Socios de AESR

Asamblea General
de la Asociacion
Europea de Sindrome
de Rett (RSE)

AESR

Asamblea de FEDER

Sinergias con la
Fundacion
Internacional de
Sindrome de Rett


https://rett.es/2021/03/24/asamblea-general-ordinaria-socios-2021/
https://rett.es/2021/06/22/acudimos-a-la-asamblea-general-de-socios-de-feder/
https://www.rettsyndrome.eu/news/general-assembly-activity-report-and-recordings-of-presentations/
https://rett.es/2021/05/28/reunion-internacional-rett/

ento de Madrid

ento Balear

maras parlamentarias
s EERR

Premios CINFA


https://rett.es/2021/02/26/dia-mundial-de-las-enfermedades-raras-28-de-febrero-de-2021/
https://nam12.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Frett.es%2F2021%2F02%2F25%2Flas-camaras-parlamentarias-se-suman-al-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras%2F&data=05%7C01%7C%7C1b68c7b945ff46c5617908da31ce0e2b%7C84df9e7fe9f640afb435aaaaaaaaaaaa%7C1%7C0%7C637877058314452226%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=rdInxeGlmRskMQLdpyTvgm%2FUxKO2ibdwxbkE4S0CAz0%3D&reserved=0
https://rett.es/2021/02/19/asistimos-a-la-presentacion-de-la-campana-por-el-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras-2021-y-la-jornada-de-puertas-abiertas-de-madrid/
https://rett.es/2022/02/28/acto-institucional-de-feder-en-la-asamblea-de-madrid/
https://rett.es/2021/10/26/la-voz-del-paciente-cinfa-2021/
https://rett.es/2021/10/26/el-parlament-de-las-islas-baleares-nos-escucha/

Fortaleciendo AESR

Programa Programa
IMPULSO OBSER
de FEDER y Fundacion de FEDER e IRPF Estatal
Mutua Madrid
Proyecto
SIO-SAP
de FEDER e
IRPF Autonomico
Proyecto Subvencion

SIO SIO

FEDER E IRPF Estatal en Comunidad de Madrid:

subvencion para sufragar

gastos de la actividad
en Madrid


https://rett.es/2021/11/24/concesion-subvencion-comunidad-de-madrid-2021/
https://rett.es/2021/06/11/programa-impulso-2021/
https://www.enfermedades-raras.org/que-hacemos/por-la-investigacion/obser
https://rett.es/2020/12/30/ayudas-procedente-de-la-asignacion-del-irpf-para-servicios-de-atencion-directa-de-la-comunidad-valenciana-2020-2021/
https://rett.es/2022/04/20/ayuda-irpf-estatal-feder-programa-sio/

Fortaleciendo AESR

AESR Grupo de
Y FEDER Epilepsias

Formacionesy

Sinergias Asociativas C Omple] asS

Programa
de Grupos de
Ayuda Mutua

de la Comunidad Valenciana
— FEDER y Generalitat
Valenciana

VI Congreso Educar

Educativo en Red
en Enfermedades Raras de FEDER


https://rett.es/2021/12/29/la-aesr-y-feder-formaciones-y-sinergias-asociativas/ 
https://rett.es/2021/12/27/participacion-en-grupo-de-epilepsias-raras-y-complejas/
https://rett.es/2021/10/01/grupo-educar-en-red-feder/
https://rett.es/2021/05/03/la-aesr-participa-en-el-vi-congreso-educativo-en-enfermedades-raras/
https://rett.es/2021/11/02/programa-de-grupos-de-ayuda-mutua-de-la-comunidad-valenciana 

Web de productos Concurso
solidarios de fotografia Rett

Calendario

Loteria Rett
Solidario de la AESR oteria ke

Reto Difusion

Bodas y celebraciones "Muévete por los que no pueden”


https://rett.es/2022/07/01/v-concurso-internacional-de-fotografia-rett-de-la-aesr-2022/
https://rett.es/2021/10/08/loteria-de-navidad-aesr-2021/
https://rett.es/2021/11/29/reto-difusion-2022-muevete-por-los-que-no-pueden/
https://rett.es/2021/10/06/calendario-solidario-2022/
https://rett.es/colabora/#celebraciones-solidarias
https://artistic-a.com/asociacion-sindrome-rett
https://rett.es/2021/11/29/reto-difusion-2022-muevete-por-los-que-no-pueden/

Visibilidad Rett

OCTUBRETT

AESR en los medios

se une a la
d Rett



https://rett.es/2021/08/18/arturo-valls-visibiliza-el-sindrome-de-rett/
https://rett.es/2022/01/02/aesr-en-los-medios-de-comunicacion-durante-el-2021/
https://www.facebook.com/rett.spain/posts/pfbid02jkMdZUEcPgeD35LLkSK68Yd5Cab7Qe5k3yq4XUGPvehfoc6cX1iTptSo5d7N8Rspl

Visibilidad Rett

con la Asociacion Sesiones solidarias en
amos de Ronda" CDO. Covaresa a favor de la AESR

go Osaba realiza el
iago dando visibilidad
ome de Rett

Iniciativa solidaria en el Camping
Lizarra a favor de la AESR


https://rett.es/2021/03/03/gala-solidaria-ac-vamos-de-ronda/
https://rett.es/2021/03/29/cycle-rett-de-cdo-covaresa-valladolid/
https://m.facebook.com/rett.spain/photos/a.304134503080324/1858233724337053/?type=3
https://www.facebook.com/rett.spain/posts/pfbid02SR5SquuAkHUrC89NoJp3PZmQ3vH6oudnaPkhXfm6fXzYuY4BYtM5hknG8vD2vFA1l

Visibilidad Rett

Belchite colabora con AESR. lker, estudiante del instituto Vedruna,
recauda fondos para AESR.

Peregrinos Solidarios finalizan su

pereginacion solidaria
“Camina ConmiGQO”.

AESR acompanara esta temporada

al Club Baloncesto Baeza.



https://www.facebook.com/rett.spain/posts/pfbid0257USMhBwLNAt4ik5aCM7JsytHyNYrppTt7opoMuztuuS1jgigiBGxsMRvzRGZEZxl
https://www.facebook.com/rett.spain/posts/pfbid02zndCRBBGYojw3p2JA5bneVz2mqsYtGG1ddaULUbSfM184oyB5u5nxhRYaFzQMyALl
https://www.facebook.com/rett.spain/posts/pfbid0262SYTDsjSD8QFqsVb7wkwhUTEUShhWkjvM3MHzauyJQD3TojAvUWfz4xWJh3FbM9l
https://rett.es/2021/08/11/camina-conmigo-peregrinacion-solidaria-rett/

Visibilidad Rett

y La Tostadora eligen La Maglietta colabora con el sin-
o causa durante drome de Rett

realiza un mercadillo Grupo URBASER/SOCAMEX
a favor de AESR donan la cena de Navidad a AESR


https://rett.es/2021/12/30/colaboracion-camisetas-claustro-virtual/
https://rett.es/2021/12/20/colaboracion-con-lamagliettamode/
https://www.facebook.com/rett.spain/posts/pfbid02fBXCpmN3FfZ1p66oPXyaqsDggSzLoiifwvbrw2Z1wxxcbE9T1iBFEVSm7eT1vkkul
https://rett.es/2022/01/10/socamex-urbaser-solidarios-con-el-rett/

AGRADECIMIENTOS

Asociacién Catalana de Sindrome de Rett
Adaptalia

Ainhoa tu sonrisa nuestro reto
Administracién de loteria “La Diosa Fortuna”
AMAZON

ARQUITECTURAR SL

Artistic-a

Asociacién de Enfermedades Raras D'genes
Ayuntamiento de Baeza

Ayuntamiento De Bedmar Y Garciez
Ayuntamiento Bélmez de la Moraleda
Ayuntamiento de Mancha Real
Ayuntamiento de Jerez

Ayuntamiento de Jimena (Jaén)
Ayuntamiento de Madrid

Ayuntamiento de Paterna

Ayuntamiento de Porcuna

Ayuntamiento de Santander

Ayuntamiento de Zaragoza

Ayuntamiento de Zizur

Balloon eventos

Carniceria-Jamoneria Eusebio, de Almeria
CDO Covaresa, de Valladolid

Camisetas Claustro Virtual

Centro de terapias APTC (Valencia)

Club de baloncesto Baeza (Jaén)

Club de Esports de Muntanya Serra Vernissa
Comité Cientififico FINRETT

Control de plagas ALPAMA

Coop. de aceite Ntra. Sra. de los Remedios, de Jimena (Jaén)

Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social de la C. Madrid

C. Igualdad y politicas Inclusivas Comunidad Valenciana
C. Sanidad Universal y Salud Pidblica Comunidad Valenciana
Dia Libre Viajes SL

Falla San Isidro

Farmacia ALICUN

Federépticos Trinidad, Ubeda (Jaén)
Fundacién MAPFRE

FEDER

Fundacién Josep Carreras
Fundacién ONCE

Hospital Infantil Nifio Jests

Hospital La Princesa de Madrid
Hospital San Joan De Deu

Hoteles ILUNION

Irisbond

La Fabrica de Palabras

La Tostadora

La maglietta mode

Mr. Hair

Museo de Altamira

Peluqueros con ALMA

Trail Serra Vernissa de Xativa

RSE

RettSyndrome.org

SOCAMEX

SORMA IBERICA

Te puede tocar a ti

Universidad de Mélaga

Universidad de Valencia

Universidad Miguel Hernandez

Instituto de Neurociencias de Alicante
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Espafiola de Sindrome de Rett.

Edicién: Junio, 2022.

Asociacién Espafola de Sindrome
de Rett. ¢/ Sollana, 28, bajo. 48013
Valencia.

CIF: G96041959

Tel: 963 740 333.
Email:info@rett.es

www.rett.es

Redaccién: Ivan Sierra, Yolanda
Corén, Lara Ramos.

Maquetacién y Edicién gréfica:
Leticia Barreda

20


https://twitter.com/asociacionrett
https://www.instagram.com/a.e._sindrome_de_rett/
https://www.youtube.com/channel/UCjYvwyd_WVCrtM4zsadd-dQ
https://www.facebook.com/rett.spain
https://twitter.com/asociacionrett?lang=es
https://www.youtube.com/channel/UCjYvwyd_WVCrtM4zsadd-dQ
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