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En AESR luchamos día a día por con­
seguir un conjunto de prestaciones y 
servicios por parte de la Administración 
del Estado que cubra las necesidades 
especiales de los pacientes de SR y de 
sus familias.
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Cuando una familia se asocia a la AESR intentamos Cuando una familia se asocia a la AESR intentamos 
que se sienta como en casa. Por eso el primer con­que se sienta como en casa. Por eso el primer con­
tacto con las trabajadoras sociales la pondrán al co­tacto con las trabajadoras sociales la pondrán al co­
rriente de los recursos con los que podemos con­rriente de los recursos con los que podemos con­
tar en este momento en España y los apoyos que tar en este momento en España y los apoyos que 
recibirá por parte de la asociación. Estos contactos recibirá por parte de la asociación. Estos contactos 
se hacen en primer lugar por teléfono, después si la se hacen en primer lugar por teléfono, después si la 
familia lo considera necesario mediante entrevistas familia lo considera necesario mediante entrevistas 
por videollamada. por videollamada. 

Generalmente es el delegado/a quien presentará al Generalmente es el delegado/a quien presentará al 
nuevo socio a otras familias que vivan en su misma nuevo socio a otras familias que vivan en su misma 
localidad. localidad. 

La familia se puede integrar, si así lo desea, en las La familia se puede integrar, si así lo desea, en las 
diferentes actividades con que cuenta la AESR con diferentes actividades con que cuenta la AESR con 
las familias de la zona, estableciendo así jornadas de las familias de la zona, estableciendo así jornadas de 
convivencia, charlas telemáticas, o participando acti­convivencia, charlas telemáticas, o participando acti­
vamente en los diferentes grupos de trabajo. Se trata vamente en los diferentes grupos de trabajo. Se trata 
de una actividad continua, durante todo el año.  de una actividad continua, durante todo el año.  

Este año la AESR ha acogido a 35 nuevas familias. Este año la AESR ha acogido a 35 nuevas familias. 

acogida
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Nuestras Trabajadoras 
Sociales

Lourdes Xaixo Moncho en la Sede Lourdes Xaixo Moncho en la Sede 
Central de Valencia y Lara Ramos Central de Valencia y Lara Ramos 
Poblet en nuestra Delegación de Poblet en nuestra Delegación de 
Madrid, son las dos trabajadoras de Madrid, son las dos trabajadoras de 
que dispone la AESR actualmente. que dispone la AESR actualmente. 

Llevan trabajando juntas desde Llevan trabajando juntas desde 
2019 y se puede decir que, a pe­2019 y se puede decir que, a pe­
sar de residir en diferentes comuni­sar de residir en diferentes comuni­
dades, trabajan día a día de manera dades, trabajan día a día de manera 
conjunta y coordinada para ofrecer conjunta y coordinada para ofrecer 
un servicio global a nuestra aso­un servicio global a nuestra aso­
ciación. ciación. 

A continuación, detallaremos sus A continuación, detallaremos sus 
funciones como trabajadoras so­funciones como trabajadoras so­
ciales de la AESR:ciales de la AESR:

ATENCIÓN SOCIALATENCIÓN SOCIAL

•	•	 Acogida de AESR a nuevas fa­Acogida de AESR a nuevas fa­
milias. milias. 

•	•	 Dar Información y Orientación Dar Información y Orientación 
a familias de personas con Sín­a familias de personas con Sín­
drome de Rett y a la población drome de Rett y a la población 
en general sobre la Asociación, en general sobre la Asociación, 
el SR, discapacidad, depen­el SR, discapacidad, depen­
dencia y prestaciones y recursos dencia y prestaciones y recursos 
vinculados a ella o a servicios vinculados a ella o a servicios 
comunitarios de todas las áreas comunitarios de todas las áreas 
(salud, educación...).(salud, educación...).

•	•	 Realización de informes socia­Realización de informes socia­
les: Estudio y diagnóstico de les: Estudio y diagnóstico de 
necesidad de la familia y/o de la necesidad de la familia y/o de la 
persona con SR, diseño de inter­persona con SR, diseño de inter­
vención y seguimiento.vención y seguimiento.

•	•	 Coordinar intervenciones con re­Coordinar intervenciones con re­
cursos comunitarios de todas las cursos comunitarios de todas las 

áreas (Salud, Servicios   Sociales, áreas (Salud, Servicios   Sociales, 
Educación, Dependencia...).Educación, Dependencia...).

•	•	 Búsqueda de recursos, eventos y Búsqueda de recursos, eventos y 
otras actividades de interés para otras actividades de interés para 
las familias.las familias.

GESTIÓN DE SUBVENCIONES Y GESTIÓN DE SUBVENCIONES Y 
PROYECTOS SOCIALESPROYECTOS SOCIALES

•	•	 Rastreo y estudio de ayudas y Rastreo y estudio de ayudas y 
subvenciones.subvenciones.

•	•	 Elaboración de proyectos de in­Elaboración de proyectos de in­
tervención social y seguimiento.tervención social y seguimiento.

•	•	 Coordinación y seguimiento de Coordinación y seguimiento de 
proyectos.proyectos.

TAREAS DE COORDINACIÓN Y TAREAS DE COORDINACIÓN Y 
GESTIÓNGESTIÓN

•	•	 Seguimiento y apoyo en los Seguimiento y apoyo en los 
diferentes proyectos de la Aso­diferentes proyectos de la Aso­
ciación.ciación.

•	•	 Gestión logística de eventos de Gestión logística de eventos de 
la AESR y de colaboradores. la AESR y de colaboradores. 

•	•	 Colaboración en grupos de tra­Colaboración en grupos de tra­
bajo de la AESR.bajo de la AESR.

•	•	 Gestión en coordinación con Gestión en coordinación con 
el responsable de delegados el responsable de delegados 
de nuevas solicitudes de dele­de nuevas solicitudes de dele­
gación.gación.

•	•	 Reuniones periódicas internas Reuniones periódicas internas 
entre las trabajadoras sociales.entre las trabajadoras sociales.

•	•	 Podéis contactar con Lourdes Podéis contactar con Lourdes 
en el teléfono 640221524 y con en el teléfono 640221524 y con 
Lara en el  605470967 o bien, Lara en el  605470967 o bien, 
enviar un correo electrónico a: enviar un correo electrónico a: 
info@rett.es a la atención de info@rett.es a la atención de 
cualquiera de ellas dos.cualquiera de ellas dos.
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información y
orientación

Esta actividad consiste en informar Esta actividad consiste en informar 
sobre el síndrome de Rett, y tam­sobre el síndrome de Rett, y tam­
bién de la Entidad, recursos, pro­bién de la Entidad, recursos, pro­
cedimientos…, a familias, profe­cedimientos…, a familias, profe­
sionales, estudiantes y voluntarios. sionales, estudiantes y voluntarios. 
Es un primer contacto con la AESR. Es un primer contacto con la AESR. 
Responde a quiénes somos y qué Responde a quiénes somos y qué 
es el SR. Generalmente el primer es el SR. Generalmente el primer 
contacto se realiza por correo elec­contacto se realiza por correo elec­
trónico o por teléfono. trónico o por teléfono. 

A las familias y profesionales se le A las familias y profesionales se le 
manda por correo ordinario mate­manda por correo ordinario mate­
rial informativo tanto del SR como rial informativo tanto del SR como 
de la Entidad. de la Entidad. 

Los resultados de esta actividad Los resultados de esta actividad 
han sido los siguientes y su tempo­han sido los siguientes y su tempo­
ralización ha sido continua.  ralización ha sido continua.    

APOYO A 

LAS

FAMILIAS

RETT
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ASESORAMIENTO
JURÍDICO

TRADUCCIÓN DE LA GUÍA 
DE COMUNICACIÓN RETT

Ante la demanda por parte de los Ante la demanda por parte de los 
asociados de recibir asesoramiento asociados de recibir asesoramiento 
en el ámbito jurídico, la Asociación en el ámbito jurídico, la Asociación 
cuenta con un convenio de colabo­cuenta con un convenio de colabo­
ración con una profesional del de­ración con una profesional del de­
recho con el fin de dar servicio es­recho con el fin de dar servicio es­
pecializado a las necesidades de las pecializado a las necesidades de las 
familias de AESR.familias de AESR.

El proyecto de crear una guía de El proyecto de crear una guía de 
comunicación Rett fue financiado comunicación Rett fue financiado 
por la organización estadouniden­por la organización estadouniden­
se “Rettsyndrome.org”. El grupo de se “Rettsyndrome.org”. El grupo de 
trabajo internacional principal fue trabajo internacional principal fue 
coordinado por el centro “Rett Ex­coordinado por el centro “Rett Ex­
pertise Centre Netherlands-GKC”.pertise Centre Netherlands-GKC”.

AESR y ACSR, han financiado la tra­AESR y ACSR, han financiado la tra­
ducción al español de esta guía ti­ducción al español de esta guía ti­
tulada “Pautas de comunicación del tulada “Pautas de comunicación del 
síndrome de Rett: Manual para tera­síndrome de Rett: Manual para tera­
peutas, educadores y familias”.peutas, educadores y familias”.

Podéis acceder a través de este en­Podéis acceder a través de este en­
lace a la lace a la Guía de Comunicación RettGuía de Comunicación Rett

Familias AESR

Entidad
Redacción documentos

ÍNDICE
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CAFE CON RETT

A lo largo del 2020 y como conse­A lo largo del 2020 y como conse­
cuencia de la pandemia COVID-19, cuencia de la pandemia COVID-19, 
no fue posible organizar los tan no fue posible organizar los tan 
deseados Encuentros de Familias deseados Encuentros de Familias 
presenciales, pero gracias a una presenciales, pero gracias a una 
idea surgida de una familia, el 19 idea surgida de una familia, el 19 
de diciembre tuvo lugar la primera de diciembre tuvo lugar la primera 
edición de “Café con Rett”, un en­edición de “Café con Rett”, un en­
cuentro virtual de familias AESR. cuentro virtual de familias AESR. 

En esta cita inicial pudimos com­En esta cita inicial pudimos com­
partir una fructífera charla sobre partir una fructífera charla sobre 
utilidades y soluciones adaptadas utilidades y soluciones adaptadas 
tanto dentro como fuera del hogar, tanto dentro como fuera del hogar, 
para mejorar nuestro día a día con para mejorar nuestro día a día con 
el síndrome de Rett. Una sucesión el síndrome de Rett. Una sucesión 
de ideas y soluciones, fruto de las de ideas y soluciones, fruto de las 
diferentes experiencias, que nos diferentes experiencias, que nos 
hacen la vida un poco menos difícil.hacen la vida un poco menos difícil.

Fue un gusto para todos disfrutar de Fue un gusto para todos disfrutar de 
este encuentro entre familias, po­este encuentro entre familias, po­
der ayudar, aprender y aprovechar der ayudar, aprender y aprovechar 

la ocasión brindada para vernos. La la ocasión brindada para vernos. La 
idea es dar continuidad periódica idea es dar continuidad periódica 
a estos encuentros y tratar en ellos a estos encuentros y tratar en ellos 
temas de interés propuestos por los temas de interés propuestos por los 
socios.socios.

Iremos incorporando los resúmenes Iremos incorporando los resúmenes 
de las sesiones en el Apartado:de las sesiones en el Apartado:
Información útilInformación útil de nuestra web. de nuestra web.

Os esperamos en el próximo Café Os esperamos en el próximo Café 
con Rett. ¡Estáis todos invitados!con Rett. ¡Estáis todos invitados!

INSCRIBIRSEINSCRIBIRSE
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En enero del 2020 gracias al tra­En enero del 2020 gracias al tra­
bajo de un grupo de familias con bajo de un grupo de familias con 
afectados de Síndrome de Rett de afectados de Síndrome de Rett de 
la Comunidad de Madrid, se con­la Comunidad de Madrid, se con­
siguió cerrar un convenio por par­siguió cerrar un convenio por par­
te de la AESR con el Hospital In­te de la AESR con el Hospital In­
fantil Universitario Niño Jesús para fantil Universitario Niño Jesús para 
comenzar una atención pediátrica comenzar una atención pediátrica 
multidisciplinar para afectados por multidisciplinar para afectados por 
Síndrome de Rett. Síndrome de Rett. 

Esta atención multidisciplinar con­Esta atención multidisciplinar con­
siste en una consulta en la que du­siste en una consulta en la que du­
rante dos días un grupo de profe­rante dos días un grupo de profe­
sionales que forman parte de la sionales que forman parte de la 
“Unidad Multidisciplinar para Pa­“Unidad Multidisciplinar para Pa­
cientes con Síndrome de Rett”, cientes con Síndrome de Rett”, 
centran su agenda para ver a estos centran su agenda para ver a estos 
pacientes y posteriormente entre pacientes y posteriormente entre 
todos pensar en un abordaje con­todos pensar en un abordaje con­
junto de cada paciente. Esta forma junto de cada paciente. Esta forma 

SE CUMPLE UN AÑO DE LA CREACIÓN DE 
LA UNIDAD MULTIDISCIPLINAR RETT
EN ESPAÑA

Proyectos en marcha
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de trabajar es fundamental para un de trabajar es fundamental para un 
mejor conocimiento de la enferme­mejor conocimiento de la enferme­
dad e intentar ser más efectivos en dad e intentar ser más efectivos en 
enfermedades o síndromes dónde enfermedades o síndromes dónde 
el paciente requiere ser visto por el paciente requiere ser visto por 
varios profesionales.  varios profesionales.  

En esta unidad hay dos figuras En esta unidad hay dos figuras 
claves: Coordinador de tratamien­claves: Coordinador de tratamien­
tos —encargado de cerrar agen­tos —encargado de cerrar agen­
das para poder tener a ese grupo das para poder tener a ese grupo 
de profesionales disponible los dos de profesionales disponible los dos 
días que se establecen al mes para días que se establecen al mes para 
esta consulta, meter en la agenda esta consulta, meter en la agenda 
de visitas a todo paciente Rett que de visitas a todo paciente Rett que 
quiera ser visto por la unidad y es­quiera ser visto por la unidad y es­
tablecer relaciones con otros profe­tablecer relaciones con otros profe­
sionales que lleven al paciente en sionales que lleven al paciente en 
otros centros— y Enfermera asis­otros centros— y Enfermera asis­
tencial, que ayuda al paciente y la tencial, que ayuda al paciente y la 
familia durante toda la visita y ser­familia durante toda la visita y ser­
virá posteriormente de enlace entre virá posteriormente de enlace entre 
la familia y profesionales si después la familia y profesionales si después 
de la consulta la familia necesita de la consulta la familia necesita 
contactar con el equipo médico. contactar con el equipo médico. 

Además de estos dos profesio­Además de estos dos profesio­
nales, la unidad multidisciplinar del nales, la unidad multidisciplinar del 
Síndrome de Rett ha estado forma­Síndrome de Rett ha estado forma­
da en este 2020 por Neurología, da en este 2020 por Neurología, 
Enfermería Comunitaria, Digestivo, Enfermería Comunitaria, Digestivo, 
Cardiología, Rehabilitación, Trau­Cardiología, Rehabilitación, Trau­
matología, Reumatología, Oftal­matología, Reumatología, Oftal­
mología, Neumología, Psiquiatría, mología, Neumología, Psiquiatría, 
Salud bucodental, Psicología para Salud bucodental, Psicología para 
familiares  familiares  

En Consulta Multidisciplinar de En Consulta Multidisciplinar de 
2021 se intentará que participen 2021 se intentará que participen 
activamente Otorrinolaringología y activamente Otorrinolaringología y 
Ginecología. Ginecología. 

A pesar de  la  difícil  situación asis­A pesar de  la  difícil  situación asis­
tencial  causada  por  la  pandemia  tencial  causada  por  la  pandemia  
COVID-19 durante el 2020, la  acti­COVID-19 durante el 2020, la  acti­
vidad  clínica  y  de investigación  se  vidad  clínica  y  de investigación  se  
ha  desarrollado  de  forma  exito­ha  desarrollado  de  forma  exito­
sa  durante  todo  el  año según sa  durante  todo  el  año según 
estaba previsto y en este próximo estaba previsto y en este próximo 
año, 2021, se espera casi duplicar año, 2021, se espera casi duplicar 
el número de pacientes y familiares el número de pacientes y familiares 
atendidos en esta unidad. atendidos en esta unidad. 

Durante el primer año han pasado Durante el primer año han pasado 
por la consulta 35 pacientes de di­por la consulta 35 pacientes de di­
ferentes procedencias de toda Es­ferentes procedencias de toda Es­
paña, esto era una ventaja para la paña, esto era una ventaja para la 
creación de la unidad en este hos­creación de la unidad en este hos­
pital ya que era complicado con­pital ya que era complicado con­
seguir un hospital que cumpliera seguir un hospital que cumpliera 
varios requisitos: varios requisitos: 

•	•	 Ser referencia en atención Ser referencia en atención 
pediátrica. pediátrica. 

•	•	 Tener una cartera de profesio­Tener una cartera de profesio­
nales con gran experiencia en nales con gran experiencia en 
patologías raras y graves como patologías raras y graves como 
el Síndrome de Rett. el Síndrome de Rett. 

•	•	 Ser un hospital del sistema sani­Ser un hospital del sistema sani­
tario público que pudiera acoger tario público que pudiera acoger 
a pacientes no solo de la Comu­a pacientes no solo de la Comu­
nidad de Madrid sino también nidad de Madrid sino también 
del resto de comunidades. del resto de comunidades. 

•	•	 Ser un hospital que geográfica­Ser un hospital que geográfica­
mente estuviera bien ubicado mente estuviera bien ubicado 
para poder ser usado por las fa­para poder ser usado por las fa­
milias rett de cualquier punto de milias rett de cualquier punto de 
España.España.

Desde la AESR creemos que este Desde la AESR creemos que este 
tipo de atención es muy necesaria tipo de atención es muy necesaria 
para patologías como la que sufren para patologías como la que sufren 
nuestros afectados y esperamos que nuestros afectados y esperamos que 
esta atención comience a establecer­esta atención comience a establecer­
se como algo básico y necesario para se como algo básico y necesario para 
poder avanzar en una mejora clínica y poder avanzar en una mejora clínica y 
que repercuta de manera positiva en que repercuta de manera positiva en 
la atención de nuestros afectados.la atención de nuestros afectados.

LEER MÁS...LEER MÁS...
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A continuación, reflejaremos dos en­A continuación, reflejaremos dos en­
trevistas realizadas a familias que han trevistas realizadas a familias que han 
acudido a la Unidad Multidisciplinar acudido a la Unidad Multidisciplinar 
del Hospital Niño Jesús de Madrid y del Hospital Niño Jesús de Madrid y 
nos han podido contar su impresión nos han podido contar su impresión 
sobre el servicio disfrutado. sobre el servicio disfrutado. 

Esta primera entrevista fue realiza­Esta primera entrevista fue realiza­
da a una familia que reside fuera de da a una familia que reside fuera de 
la Comunidad de Madrid, concreta­la Comunidad de Madrid, concreta­
mente en Ávila, provincia de Casti­mente en Ávila, provincia de Casti­
lla y León:lla y León:

P: Al tratarse de una familia que P: Al tratarse de una familia que 
reside fuera de la Comunidad de reside fuera de la Comunidad de 
Madrid, explícanos en breves pa­Madrid, explícanos en breves pa­
labras, ¿cómo tuvisteis que solici­labras, ¿cómo tuvisteis que solici­
tar la cita?tar la cita?

R: Una vez recibida la información, R: Una vez recibida la información, 
solicitamos ayuda a la pediatra que solicitamos ayuda a la pediatra que 
lleva el servicio de neurología en el lleva el servicio de neurología en el 
hospital de Ávila. Nos elaboró un hospital de Ávila. Nos elaboró un 

documento necesario para poder documento necesario para poder 
ser derivados al servicio de neu­ser derivados al servicio de neu­
rología del hospital infantil universi­rología del hospital infantil universi­
tario Niño Jesús de Madrid.tario Niño Jesús de Madrid.

P: ¿Tuvisteis algún inconveniente P: ¿Tuvisteis algún inconveniente 
a la hora de solicitar esta cita por a la hora de solicitar esta cita por 
no pertenecer a la Comunidad de no pertenecer a la Comunidad de 
Madrid?Madrid?

R: No tuvimos ningún inconveniente.R: No tuvimos ningún inconveniente.

P: ¿Cómo valorarías la atención P: ¿Cómo valorarías la atención 
recibida?recibida?

R: Fue excelente la atención recibi­R: Fue excelente la atención recibi­
da por parte de todos los servicios da por parte de todos los servicios 
por los que hemos pasado.por los que hemos pasado.

P: ¿Qué destacarías de la misma?P: ¿Qué destacarías de la misma?

R: Que gracias a esta atención se R: Que gracias a esta atención se 
consigue que la paciente sea aten­consigue que la paciente sea aten­

dida en muchos campos médicos a dida en muchos campos médicos a 
los que no hubieras recurrido.los que no hubieras recurrido.

También destacar que dicha unidad También destacar que dicha unidad 
multidisciplinar ha sido enfocada multidisciplinar ha sido enfocada 
para poder ser atendidos de for­para poder ser atendidos de for­
ma globalizada en un plazo breve ma globalizada en un plazo breve 
de tiempo; en 2 días pasamos de tiempo; en 2 días pasamos 
por todos los servicios que nos por todos los servicios que nos 
habían programado. Nos facilitaron habían programado. Nos facilitaron 
además un plano del centro hospi­además un plano del centro hospi­
talario donde se hallaba cada con­talario donde se hallaba cada con­
sulta y un teléfono de contacto de sulta y un teléfono de contacto de 
una coordinadora en caso de tener una coordinadora en caso de tener 
algún problema.algún problema.

P: Refleja alguna posible recomen­P: Refleja alguna posible recomen­
dación para mejorar la atención dación para mejorar la atención 
en dicha unidad.en dicha unidad.

R: A nuestro parecer todo ha sido R: A nuestro parecer todo ha sido 
correcto, y estamos encantados correcto, y estamos encantados 
con la unidad multidisciplinar.con la unidad multidisciplinar.
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La siguiente entrevista fue realizada La siguiente entrevista fue realizada 
a una familia que reside en la Co­a una familia que reside en la Co­
munidad de Madrid:munidad de Madrid:

P: Explícanos cómo tuvisteis que P: Explícanos cómo tuvisteis que 
solicitar la cita para recibir la solicitar la cita para recibir la 
atención multidisciplinar y si fue atención multidisciplinar y si fue 
un trámite complicado.un trámite complicado.

R: La cita la realizamos casi de for­R: La cita la realizamos casi de for­
ma casual. Bianca debutó en mayo ma casual. Bianca debutó en mayo 
del 2020 con status epiléptico y del 2020 con status epiléptico y 
aunque en un primer momento aunque en un primer momento 
solicitamos se viera en su Hospital solicitamos se viera en su Hospital 
de referencia, Hospital Universita­de referencia, Hospital Universita­
rio Fundación de Alcorcón, su rio Fundación de Alcorcón, su 
mala evolución precisó de UCI y mala evolución precisó de UCI y 
la trasladaron al Hospital del Niño la trasladaron al Hospital del Niño 
Jesús. Durante las visitas médicas Jesús. Durante las visitas médicas 
comentamos con la Neuróloga que comentamos con la Neuróloga que 
teníamos conocimiento de la Uni­teníamos conocimiento de la Uni­
dad y nos dijeron que la incluirían dad y nos dijeron que la incluirían 
para valorarla anualmente.para valorarla anualmente.

P: ¿Cómo valorarías la atención P: ¿Cómo valorarías la atención 
recibida?recibida?

R: Nos parece que fue una buena R: Nos parece que fue una buena 
atención de cierto modo prefe­atención de cierto modo prefe­
rente, ya que al decir que pertene­rente, ya que al decir que pertene­
cemos a la Unidad Multidisciplinar cemos a la Unidad Multidisciplinar 
de Rett no nos dejaban esperar de Rett no nos dejaban esperar 
demasiado y tomaban atención en demasiado y tomaban atención en 

conocer la historia de nuestra hija.conocer la historia de nuestra hija.

P: ¿Qué destacarías de la misma?P: ¿Qué destacarías de la misma?

R: El interés en conocer a nuestra R: El interés en conocer a nuestra 
niña y la amabilidad de los sanita­niña y la amabilidad de los sanita­
rios.rios.

P: Refleja alguna posible recomen­P: Refleja alguna posible recomen­
dación para mejorar la atención dación para mejorar la atención 
en dicha unidad.en dicha unidad.

R: Si pudiese haber alguna reunión R: Si pudiese haber alguna reunión 
virtual del equipo de neurología del virtual del equipo de neurología del 
HINJ con el hospital de referencia HINJ con el hospital de referencia 
de la niña cada 6 meses. Esto quizá de la niña cada 6 meses. Esto quizá 
sea poco viable hacerlo con las que sea poco viable hacerlo con las que 
están estables y con tratamientos están estables y con tratamientos 
crónicos, pero sí sería de ayuda a crónicos, pero sí sería de ayuda a 
las muchas que pudieran tener peor las muchas que pudieran tener peor 
control, hablando sobre todo de las control, hablando sobre todo de las 
crisis epilépticas que empeoran y crisis epilépticas que empeoran y 
preocupan, por el deterioro de la preocupan, por el deterioro de la 
calidad de vida, (este es el caso de calidad de vida, (este es el caso de 
mi niña) u otras patologías como al­mi niña) u otras patologías como al­
teraciones del comportamiento, es­teraciones del comportamiento, es­
tereotipias, etc.tereotipias, etc.

Así como los padres aprendemos Así como los padres aprendemos 
de la experiencia de otros padres, de la experiencia de otros padres, 
quizá nuestras niñas puedan benefi­quizá nuestras niñas puedan benefi­
ciarse de la experiencia terapéutica ciarse de la experiencia terapéutica 
de todos estos profesionales.de todos estos profesionales.
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BECAS AESR  PARA TERAPIAS

En AESR creemos que las terapias En AESR creemos que las terapias 
son un recurso de vital importancia son un recurso de vital importancia 
para modificar el curso de la enfer­para modificar el curso de la enfer­
medad, retardando la progresión medad, retardando la progresión 
de discapacidades motrices, esti­de discapacidades motrices, esti­
mulando las capacidades cogniti­mulando las capacidades cogniti­
vas y mejorando las habilidades de vas y mejorando las habilidades de 
comunicación.comunicación.

Las terapias que necesitan las per­Las terapias que necesitan las per­
sonas con síndrome de Rett no es­sonas con síndrome de Rett no es­
tán subvencionadas por el Estado. tán subvencionadas por el Estado. 
Por esta razón, AESR lanzó en 2020 Por esta razón, AESR lanzó en 2020 

la convocatoria “Ayudas a Terapias la convocatoria “Ayudas a Terapias 
Rett”, destinando 60.000€ a sub­Rett”, destinando 60.000€ a sub­
vencionar terapias de 91 familias vencionar terapias de 91 familias 
inscritas a esta convocatoria.inscritas a esta convocatoria.

Ya está cerrada la convocatoria Ya está cerrada la convocatoria 
2021 cuyo importe a repartir de­2021 cuyo importe a repartir de­
penderá del presupuesto de este penderá del presupuesto de este 
año, que tendrá que ser aprobado año, que tendrá que ser aprobado 
en la Asamblea General Ordinaria en la Asamblea General Ordinaria 
de la Asociación el próximo sábado de la Asociación el próximo sábado 
24 de abril de 2021.24 de abril de 2021.

BECAS AESR PARA TERAPIAS
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SINERGIAS CON HOSPITALES PARA 
LA ATENCIÓN RETT EN ADULTOS

Desde la AESR, os invitamos a colaborar en la Desde la AESR, os invitamos a colaborar en la 
búsqueda de centros donde puedan ser atendi­búsqueda de centros donde puedan ser atendi­
das de forma global afectados por síndrome de das de forma global afectados por síndrome de 
Rett en cada comunidad, evitar así la dispersión Rett en cada comunidad, evitar así la dispersión 
actual y por ello el desconocimiento, la no es­actual y por ello el desconocimiento, la no es­
pecialización y mala atención en la etapa adulta. pecialización y mala atención en la etapa adulta. 
Esto es una de nuestras prioridades en la actua­Esto es una de nuestras prioridades en la actua­
lidad.lidad.

Hoy en día, socios de la Comunidad de Madrid Hoy en día, socios de la Comunidad de Madrid 
están siendo pioneros en la búsqueda de esa están siendo pioneros en la búsqueda de esa 
atención especializada, estableciendo contacto atención especializada, estableciendo contacto 
con dos hospitales que muestran un gran interés con dos hospitales que muestran un gran interés 
por atender afectados por síndrome de Rett.por atender afectados por síndrome de Rett.

LEER MÁS... LEER MÁS... 

CESIÓN TEMPORAL DE DISPOSITIVOS 
DE COMUNICACIÓN VISUAL

AESR cuenta con 12 dispositivos visuales que po­AESR cuenta con 12 dispositivos visuales que po­
nemos a disposición de los colegios y centros de nemos a disposición de los colegios y centros de 
día de España con el objetivo de ser probados a día de España con el objetivo de ser probados a 
través de cesiones temporales. En 2020, estos dis­través de cesiones temporales. En 2020, estos dis­
positivos rotaron por 14 centros educativos y asis­positivos rotaron por 14 centros educativos y asis­
tenciales fomentando así la comunicación con las tenciales fomentando así la comunicación con las 
personas con síndrome de Rett y dando a conocer personas con síndrome de Rett y dando a conocer 
esta tecnología a los diferentes centros.esta tecnología a los diferentes centros.

A lo largo de 2021, seguiremos atendiendo la de­A lo largo de 2021, seguiremos atendiendo la de­
manda de las familias tanto con estos dispositivos manda de las familias tanto con estos dispositivos 
como contratando formación para su uso y meto­como contratando formación para su uso y meto­
dología en CAA dirigida a profesionales y familiares.dología en CAA dirigida a profesionales y familiares.
Por otro lado, queremos recordaros que ya es posi­Por otro lado, queremos recordaros que ya es posi­
ble solicitar una Solución de Comunicación Aumen­ble solicitar una Solución de Comunicación Aumen­
tativa y Alternativa (Sistemas SAAC) en la Comuni­tativa y Alternativa (Sistemas SAAC) en la Comuni­
dad Valenciana y así adquirir estos dispositivos sin dad Valenciana y así adquirir estos dispositivos sin 
coste para las familias, por previa prescripción mé­coste para las familias, por previa prescripción mé­
dica. También se puede conseguir en Galicia el dis­dica. También se puede conseguir en Galicia el dis­
positivo de mirada Tobbi, sin el software.positivo de mirada Tobbi, sin el software.

Ojalá este tipo de Soluciones de Comunicación Ojalá este tipo de Soluciones de Comunicación 
llegue al resto de comunidades porque “comuni­llegue al resto de comunidades porque “comuni­
carse no es una opción, es un derecho”.carse no es una opción, es un derecho”.

Para obtener más información contacte con la AESR.Para obtener más información contacte con la AESR.
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Sol y la fábrica
de palabras

En enero de 2020, finalizó nuestro En enero de 2020, finalizó nuestro 
programa de formación en comuni­programa de formación en comuni­
cadores visuales y metodología so­cadores visuales y metodología so­
bre Comunicación Alternativa y Au­bre Comunicación Alternativa y Au­
mentativa para el síndrome de Rett.mentativa para el síndrome de Rett.

A lo largo de varios meses, con esta A lo largo de varios meses, con esta 
iniciativa de comunicación hemos iniciativa de comunicación hemos 
tratado de abarcar geográfica­tratado de abarcar geográfica­
mente al mayor número de interesa­mente al mayor número de interesa­
dos y ofrecer la oportunidad tanto a dos y ofrecer la oportunidad tanto a 
profesionales como a familiares de profesionales como a familiares de 
afectados de asistir personalmente afectados de asistir personalmente 
o vía streaming a estos interesantes o vía streaming a estos interesantes 
cursos. Esperamos que esta iniciati­cursos. Esperamos que esta iniciati­
va siga creciendo en 2021.va siga creciendo en 2021.

Además, fruto de la colaboración Además, fruto de la colaboración 
con "La Fábrica de Palabras", la con "La Fábrica de Palabras", la 
AESR ha llegado a un acuerdo con AESR ha llegado a un acuerdo con 
su responsable, Sol Solís, en el que su responsable, Sol Solís, en el que 
los miembros de la AESR obtendrán los miembros de la AESR obtendrán 
un cupón descuento del 25% en to­un cupón descuento del 25% en to­
dos los cursos de su plataforma "eS­dos los cursos de su plataforma "eS­
cuelAAC" (https://escuelaac.com/). cuelAAC" (https://escuelaac.com/). 

Para acceder al descuento debéis Para acceder al descuento debéis 
contactar con las trabajadoras so­contactar con las trabajadoras so­
ciales de la AESR a través del correo ciales de la AESR a través del correo 
info@rett.es, detallando el nombre info@rett.es, detallando el nombre 
completo del socio interesado y el completo del socio interesado y el 
curso al que quiere inscribirse.curso al que quiere inscribirse.

Queremos agradecer a "La Fábri­Queremos agradecer a "La Fábri­
ca de Palabras" la oportunidad ca de Palabras" la oportunidad 
de ofrecer a nuestras familias Rett de ofrecer a nuestras familias Rett 
inscripciones para dos de sus cur­inscripciones para dos de sus cur­
sos de "eScuelAAC": Software sos de "eScuelAAC": Software 
de aprendizaje Inclusive Techno­de aprendizaje Inclusive Techno­
logy y Software de comunicación logy y Software de comunicación 
GRID3 y damos la enhorabuena a GRID3 y damos la enhorabuena a 
los ganadores de ambos sorteos:                        los ganadores de ambos sorteos:                        

Mª Ángeles Villanueva López y Lau­Mª Ángeles Villanueva López y Lau­
ra Blázquez Muñoz.ra Blázquez Muñoz.

Hemos aprovechado esta oportuni­Hemos aprovechado esta oportuni­
dad para adentrarnos en "La Fábri­dad para adentrarnos en "La Fábri­
ca de Palabras" de la mano de Sol ca de Palabras" de la mano de Sol 
Solís:Solís:

AESR:AESR: Sol, ¿Qué es "La Fábrica de  Sol, ¿Qué es "La Fábrica de 
Palabras"?Palabras"?

SOL:SOL: " "La Fábrica de Palabras" es La Fábrica de Palabras" es 
un centro especializado en siste­un centro especializado en siste­
mas aumentativos y alternativos de mas aumentativos y alternativos de 
comunicación mediante alta tec­comunicación mediante alta tec­
nología para personas con necesi­nología para personas con necesi­

dades complejas de comunicación, dades complejas de comunicación, 
donde se trabaja exclusivamente el donde se trabaja exclusivamente el 
lenguaje, la alfabetización y la in­lenguaje, la alfabetización y la in­
clusión. Un centro único y pionero clusión. Un centro único y pionero 
en España.en España.
    
AESR:AESR: ¿Cuánto tiempo llevas tra­ ¿Cuánto tiempo llevas tra­
bajando en este ámbito y por qué bajando en este ámbito y por qué 
decidiste dedicarte a esto?decidiste dedicarte a esto?

SOL:SOL:  Me diplomé en 2008, pero el Me diplomé en 2008, pero el 
año 2013, descubrí la sorpresa que año 2013, descubrí la sorpresa que 
el  destino me tenía preparada, yo el  destino me tenía preparada, yo 
era especialista en pedagogía te­era especialista en pedagogía te­
rapéutica y una alumna, Gema, me rapéutica y una alumna, Gema, me 
desafió a ser mejor maestra, ella desafió a ser mejor maestra, ella 
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presentaba ausencia de lenguaje presentaba ausencia de lenguaje 
natural y carecía de un sistema al­natural y carecía de un sistema al­
ternativo y aumentativo de la co­ternativo y aumentativo de la co­
municación que compensara sus municación que compensara sus 
dificultades de comunicación, me dificultades de comunicación, me 
vi entonces en una encrucijada, vi entonces en una encrucijada, 
¿Cómo impartir contenidos curricu­¿Cómo impartir contenidos curricu­
lares? ¿Cómo serían los exámenes? lares? ¿Cómo serían los exámenes? 
Y si ella tiene dudas, ¿Cómo me lo Y si ella tiene dudas, ¿Cómo me lo 
hará saber?... Entendí entonces que hará saber?... Entendí entonces que 
la primera enseñanza que debía la primera enseñanza que debía 
abordar era la implantación de un abordar era la implantación de un 
dispositivo de comunicación, solo dispositivo de comunicación, solo 
así, garantizando una vía de comu­así, garantizando una vía de comu­
nicación efectiva podríamos desa­nicación efectiva podríamos desa­
rrollar ambas nuestros ejercicios, rrollar ambas nuestros ejercicios, 
siendo el primer ejercicio un dere­siendo el primer ejercicio un dere­
cho básico universal, el derecho a la cho básico universal, el derecho a la 
comunicación.comunicación.

Este momento marcó un antes y Este momento marcó un antes y 
un después en mi profesión, desde un después en mi profesión, desde 
aquel momento solo ejerzo la do­aquel momento solo ejerzo la do­
cencia al lado de las personas que cencia al lado de las personas que 
presentan necesidades complejas presentan necesidades complejas 

de comunicación.de comunicación.

AESR:AESR: ¿Cómo surgió la idea de  ¿Cómo surgió la idea de 
crear "La Fábrica de Palabras"?crear "La Fábrica de Palabras"?

SOL:SOL: Después del éxito que expe­ Después del éxito que expe­
rimenté con Gema, numerosos pro­rimenté con Gema, numerosos pro­
gramas de televisión, asociaciones, gramas de televisión, asociaciones, 
empresas, padres y madres, me empresas, padres y madres, me 
instaban a llevar más allá esta ex­instaban a llevar más allá esta ex­
periencia, todos creían que podía periencia, todos creían que podía 
ayudar a muchos niños más, princi­ayudar a muchos niños más, princi­
palmente la empresa española "Iris­palmente la empresa española "Iris­
bond", con ellos vi que podía repli­bond", con ellos vi que podía repli­
car el trabajo con Gema en cientos car el trabajo con Gema en cientos 
de niños y niñas de todo el mundo, de niños y niñas de todo el mundo, 
y así fue, me propuse plasmar todo y así fue, me propuse plasmar todo 
el trabajo de años, darle coheren­el trabajo de años, darle coheren­
cia, sistematicidad, metodología...cia, sistematicidad, metodología...
Diseñé un programa de entrena­Diseñé un programa de entrena­
miento, asesoría y acompañamien­miento, asesoría y acompañamien­
to que hoy en día ayuda a decenas to que hoy en día ayuda a decenas 
de niños/as en España y Latino­de niños/as en España y Latino­
américa, desde mi propio centro, américa, desde mi propio centro, 
"La Fábrica de Palabras"."La Fábrica de Palabras".

AESR:AESR:  Tenemos entendido que tra­Tenemos entendido que tra­
bajas junto a otros profesionales y bajas junto a otros profesionales y 
vuestra labor se extiende por bue­vuestra labor se extiende por bue­
na parte del país. ¿Quién forma na parte del país. ¿Quién forma 
parte del equipo de "La Fábrica de parte del equipo de "La Fábrica de 
Palabras"?Palabras"?

SOL:SOL: "La Fábrica de Palabras" se  "La Fábrica de Palabras" se 
encuentra dónde están sus maes­encuentra dónde están sus maes­
tras, en la casa de Lucía, en la casa tras, en la casa de Lucía, en la casa 
de Gema, en el centro, en la tienda de Gema, en el centro, en la tienda 
de chuches del barrio... pues la co­de chuches del barrio... pues la co­
municación está en todos lados.municación está en todos lados.

En "La Fabrica de Palabras" nos en­En "La Fabrica de Palabras" nos en­
canta llevar al entorno natural la co­canta llevar al entorno natural la co­
municación y la llevamos allá don­municación y la llevamos allá don­
de vamos, Mónica Leiva en Madrid, de vamos, Mónica Leiva en Madrid, 
Alicia Gomez en Cantabria y yo en Alicia Gomez en Cantabria y yo en 
Toledo nos encargamos de llevar la Toledo nos encargamos de llevar la 
comunicación a cada persona que comunicación a cada persona que 
nos los solicita de forma presencial nos los solicita de forma presencial 
u online, pues gracias al asesora­u online, pues gracias al asesora­
miento y acompañamiento familiar miento y acompañamiento familiar 
a día de hoy acompañamos a más a día de hoy acompañamos a más 
de 60 familias en España y Latino de 60 familias en España y Latino 
América.América.

AESR:AESR: En 2020 creasteis una nue­ En 2020 creasteis una nue­
va página Web (eScuelAAC.com). va página Web (eScuelAAC.com). 
¿Puedes comentarnos cómo se os ¿Puedes comentarnos cómo se os 
ocurrió y cuál es su objetivo?ocurrió y cuál es su objetivo?

SOL:SOL: En Mayo del 2020 con motivo  En Mayo del 2020 con motivo 
de la pandemia mundial que sigue de la pandemia mundial que sigue 
azotando con fuerza el mundo en­azotando con fuerza el mundo en­
tero creamos la primera plataforma tero creamos la primera plataforma 
de formación online dedicada a los de formación online dedicada a los 
SAAC, "eScuelAAC", un proyecto SAAC, "eScuelAAC", un proyecto 
que busca acercar la información que busca acercar la información 
a cualquier mamá, papá, profesor, a cualquier mamá, papá, profesor, 
especialista... que se sienta abru­especialista... que se sienta abru­
mado/a por el desconocimiento mado/a por el desconocimiento 
y complejidad que presentan los y complejidad que presentan los 
SAAC asistidos por tecnología de SAAC asistidos por tecnología de 
apoyo, para así poder ayudar a apoyo, para así poder ayudar a 
cualquier persona con necesidades cualquier persona con necesidades 
complejas de comunicación que se complejas de comunicación que se 
encontrara sin recibir su terapia o encontrara sin recibir su terapia o 
asistir a su centro escolar, debido a asistir a su centro escolar, debido a 
la pandemia.la pandemia.

El proyecto está liderado por Da­El proyecto está liderado por Da­
niel Durán (ingeniero de "La Fábri­niel Durán (ingeniero de "La Fábri­
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ca de Palabras" ) y yo, juntos hemos ca de Palabras" ) y yo, juntos hemos 
acercado a más de 1.000 personas acercado a más de 1.000 personas 
en todo el mundo hispano-hablan­en todo el mundo hispano-hablan­
te el derecho a la comunicación, te el derecho a la comunicación, 
empoderando a más de 400 fami­empoderando a más de 400 fami­
lias que entendieron que la mejor lias que entendieron que la mejor 
terapia para sus hijos/as eran ellos, terapia para sus hijos/as eran ellos, 
además cientos de profesionales además cientos de profesionales 
han acercado de forma incalcula­han acercado de forma incalcula­
ble a través del ejercicio de su pro­ble a través del ejercicio de su pro­
fesión el derecho a la comunicación fesión el derecho a la comunicación 
en todos los rincones de España y en todos los rincones de España y 
Latinoamérica. Latinoamérica. 

"eScuelAAC"crece con muchísima "eScuelAAC"crece con muchísima 
fuerza y prestigio entre los familiares fuerza y prestigio entre los familiares 
y profesionales del mundo entero, y profesionales del mundo entero, 
incluso presentamos en exclusiva incluso presentamos en exclusiva 
junto a la universidad estatal de San junto a la universidad estatal de San 
Francisco de la mano de la Docto­Francisco de la mano de la Docto­
ra Gloria Soto, el primer protocolo ra Gloria Soto, el primer protocolo 
de análisis del lenguaje asistido por de análisis del lenguaje asistido por 
SAAC, sin duda estamos marcando SAAC, sin duda estamos marcando 
un antes y un después en la historia un antes y un después en la historia 
de la comunicación aumentativa y de la comunicación aumentativa y 
alternativa de nuestro país.alternativa de nuestro país.

AESR:AESR: Con respecto al síndrome de  Con respecto al síndrome de 
Rett, ¿qué opinión tenéis sobre el Rett, ¿qué opinión tenéis sobre el 
aprendizaje y adaptación de la CAA aprendizaje y adaptación de la CAA 
en estas personas y cuál es la prin­en estas personas y cuál es la prin­
cipal dificultad a que os enfrentáis?cipal dificultad a que os enfrentáis?

SOL:SOL: Nuestra experiencia en torno  Nuestra experiencia en torno 
al síndrome de Rett es muy amplia, al síndrome de Rett es muy amplia, 
llevamos años al lado de las fami­llevamos años al lado de las fami­
lias y niñas acompañando el proceso lias y niñas acompañando el proceso 
de implantación del sistema de co­de implantación del sistema de co­
municación, es todo un reto, pues municación, es todo un reto, pues 
las características propias del sín­las características propias del sín­
drome a veces complican mucho la drome a veces complican mucho la 
intervención, además él sistema de intervención, además él sistema de 
comunicación más efectivo es me­comunicación más efectivo es me­
diante su mirada y esto entraña una diante su mirada y esto entraña una 
complejidad extra, por motivos de complejidad extra, por motivos de 
posicionamiento frente a los disposi­posicionamiento frente a los disposi­
tivos que impiden generalizar su uso.tivos que impiden generalizar su uso.

Si tuviera que nombrar la princi­Si tuviera que nombrar la princi­
pal barrera que encontramos en el pal barrera que encontramos en el 
proceso de enseñanza aprendizaje, proceso de enseñanza aprendizaje, 
sin duda sería la barrera ambiental sin duda sería la barrera ambiental 
o social, pues históricamente las o social, pues históricamente las 

personas que tienen este síndrome personas que tienen este síndrome 
han sido duramente evaluadas por han sido duramente evaluadas por 
sistemas, técnicas y estrategias que sistemas, técnicas y estrategias que 
no se ajustan a sus características, no se ajustan a sus características, 
así mis niñas no tenían, ni desgra­así mis niñas no tenían, ni desgra­
ciadamente tienen, oportunidad ciadamente tienen, oportunidad 
para demostrar todo lo que es­para demostrar todo lo que es­
conden. Las pruebas solo arrojan conden. Las pruebas solo arrojan 
resultados subjetivos sobre lo que resultados subjetivos sobre lo que 
la persona ha aprendido, pero nin­la persona ha aprendido, pero nin­
guna puede medir todo lo que una guna puede medir todo lo que una 
persona es capaz de aprender con persona es capaz de aprender con 
un sistema y entorno que le acom­un sistema y entorno que le acom­
pañen, es momento de cambiar el pañen, es momento de cambiar el 
foco de dirección, presumiendo foco de dirección, presumiendo 
competencia en ellas, y hacién­competencia en ellas, y hacién­
donos responsables nosotros de su donos responsables nosotros de su 
aprendizaje, ya no valen esas frases aprendizaje, ya no valen esas frases 
y sentencias del tipo “ella está muy y sentencias del tipo “ella está muy 
afectada”, “no se entera”... ellas afectada”, “no se entera”... ellas 
no son responsables de un entor­no son responsables de un entor­
no limitante, al final es caer en la no limitante, al final es caer en la 

profecía autocumplida, desde mi profecía autocumplida, desde mi 
lado del mundo, las niñas son di­lado del mundo, las niñas son di­
vertidas, bromistas, participativas, vertidas, bromistas, participativas, 
colaboradoras, inteligentes... cree­colaboradoras, inteligentes... cree­
mos fielmente que todas las perso­mos fielmente que todas las perso­
nas aprenden lo que se les enseña y nas aprenden lo que se les enseña y 
lo creemos por que lo vivimos a su lo creemos por que lo vivimos a su 
lado y lo vemos todos los días.lado y lo vemos todos los días.

AESR:AESR: Estáis inmersos en un impor­ Estáis inmersos en un impor­
tante estudio para la Asociación Es­tante estudio para la Asociación Es­
pañola de Síndrome de Rett en el pañola de Síndrome de Rett en el 
que estáis evaluando e instruyendo que estáis evaluando e instruyendo 
en el aprendizaje de CAA a perso­en el aprendizaje de CAA a perso­
nas con síndrome de Rett.nas con síndrome de Rett.

¿Cómo va el estudio y qué esperáis ¿Cómo va el estudio y qué esperáis 
conseguir?conseguir?

SOL:SOL: Actualmente estamos traba­ Actualmente estamos traba­
jando junto a la "Asociación Es­jando junto a la "Asociación Es­
pañola" e "Irisbond" en una recogi­pañola" e "Irisbond" en una recogi­
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da de información sobre el proceso da de información sobre el proceso 
de implantación y enseñanza de la de implantación y enseñanza de la 
comunicación mediante la alta tec­comunicación mediante la alta tec­
nología de "Irisbond". 25 niñas, sus nología de "Irisbond". 25 niñas, sus 
familias y profesionales nos vuelcan familias y profesionales nos vuelcan 
los datos de sus experiencias, para los datos de sus experiencias, para 
obtener una guía práctica sobre la obtener una guía práctica sobre la 
implementación de un sistema au­implementación de un sistema au­
mentativo y alternativo de la co­mentativo y alternativo de la co­
municación en las personas con municación en las personas con 
síndrome de Rett, basada en expe­síndrome de Rett, basada en expe­
riencias reales. riencias reales. 

En ella esperamos y deseamos En ella esperamos y deseamos 
acercar toda nuestra experiencia, acercar toda nuestra experiencia, 
éxitos, fracasos, buenas prácticas, éxitos, fracasos, buenas prácticas, 
malas prácticas, trucos consejos y malas prácticas, trucos consejos y 

opiniones de todo este proceso, opiniones de todo este proceso, 
que a partes iguales se vuelve tan que a partes iguales se vuelve tan 
complicando como fascinante. complicando como fascinante. 

La guía además irá acompañada de La guía además irá acompañada de 
un vídeo-blog, donde podremos un vídeo-blog, donde podremos 
ver los momentos reales de cada ver los momentos reales de cada 
palabra que suscribimos, gracias a palabra que suscribimos, gracias a 
las grabaciones que se llevan rea­las grabaciones que se llevan rea­
lizando en todas los participantes lizando en todas los participantes 
durante un año.durante un año.

En este punto todos/as estamos En este punto todos/as estamos 
muy ilusionados, con muchas ganas muy ilusionados, con muchas ganas 
de mostrar los resultados que pro­de mostrar los resultados que pro­
bablemente se publiquen en vera­bablemente se publiquen en vera­
no de 2021.no de 2021.
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Celebramos tu 
cumple con 
            Mr. Hair 
A lo largo de este año 2021 y den­A lo largo de este año 2021 y den­
tro de la iniciativa “Feliz Cumple” tro de la iniciativa “Feliz Cumple” 
que AESR lleva a cabo anualmente, que AESR lleva a cabo anualmente, 
el regalo de cumpleaños de la Aso­el regalo de cumpleaños de la Aso­
ciación irá acompañado de una ciación irá acompañado de una 
preciosa tarjeta diseñada exclu­preciosa tarjeta diseñada exclu­
sivamente para esta ocasión por sivamente para esta ocasión por 
el artista Mr.Hair, a quién nos gus­el artista Mr.Hair, a quién nos gus­
taría felicitar por su trabajo lleno taría felicitar por su trabajo lleno 
de sensibilidad y de color, además de sensibilidad y de color, además 
de enviarle nuestro agradecimiento de enviarle nuestro agradecimiento 
por su solidaridad. por su solidaridad. 

Antes de nada, enhorabuena por tu Antes de nada, enhorabuena por tu 
trabajo. Nos gustaría hacerte unas trabajo. Nos gustaría hacerte unas 
preguntas que ayuden a la gente preguntas que ayuden a la gente 
que no te conoce a saber un poco que no te conoce a saber un poco 
más sobre ti, sobre la persona que más sobre ti, sobre la persona que 
hay tras Mr. Hair y sus maravillosas hay tras Mr. Hair y sus maravillosas 
ilustraciones Rett.ilustraciones Rett.

AESR:AESR: Por tus creaciones, parece  Por tus creaciones, parece 
que lleves toda la vida dibujando. que lleves toda la vida dibujando. 
¿Tu dedicación profesional está ¿Tu dedicación profesional está 
relacionada con el diseño, la ilus­relacionada con el diseño, la ilus­
tración o el arte? tración o el arte? 

MR HAIR:MR HAIR: Para nada, soy comple­ Para nada, soy comple­
tamente autodidacta, no he dado tamente autodidacta, no he dado 
clases de dibujo nunca, es una clases de dibujo nunca, es una 
pasión que tengo desde pequeño. pasión que tengo desde pequeño. 

AESR:AESR:  ¿Por qué el sobrenombre de ¿Por qué el sobrenombre de 
Mr. Hair? Mr. Hair? 

MR HAIR:MR HAIR: Fue por casualidad, una  Fue por casualidad, una 
broma entre amigos, un mote, y broma entre amigos, un mote, y 
está relacionado con mi apellido [se está relacionado con mi apellido [se 
ríe].ríe].

AESR:AESR: Hemos visto en las redes  Hemos visto en las redes 
muchas obras tuyas relacionadas muchas obras tuyas relacionadas 

con el Rett. ¿Llevas tiempo colabo­con el Rett. ¿Llevas tiempo colabo­
rando con tus ilustraciones Rett? rando con tus ilustraciones Rett? 

MR HAIR:MR HAIR: Llevo como unos 6 años  Llevo como unos 6 años 
ya.ya.

AESR:AESR: ¿Cómo surgieron estas  ¿Cómo surgieron estas 
iniciativas? iniciativas? 

MR HAIR:MR HAIR: Surgió a través de una  Surgió a través de una 
persona que estaba creando un persona que estaba creando un 
evento para recaudar fondos para evento para recaudar fondos para 
la investigación de la enfermedad la investigación de la enfermedad 
del síndrome de Rett, vio en redes del síndrome de Rett, vio en redes 
algunos de mis dibujos y se puso en algunos de mis dibujos y se puso en 
contacto conmigo para crear el car­contacto conmigo para crear el car­
tel y la camiseta del evento.tel y la camiseta del evento.

AESR:AESR: ¿Conoces personalmente  ¿Conoces personalmente 
alguna persona con síndrome de alguna persona con síndrome de 
Rett?Rett?

MR HAIR:MR HAIR: Sí, varias familias, sobre  Sí, varias familias, sobre 
todo las del área de Barcelona.todo las del área de Barcelona.

AESR:AESR: Este año has realizado una  Este año has realizado una 
colaboración muy especial para la colaboración muy especial para la 
Asociación Española de Síndrome Asociación Española de Síndrome 
de Rett diseñándoles las tarjetas de Rett diseñándoles las tarjetas 
de felicitación de cumpleaños que de felicitación de cumpleaños que 
se enviarán a los domicilios de las se enviarán a los domicilios de las 
personas con síndrome de Rett. ¿Te personas con síndrome de Rett. ¿Te 
resultó fácil encarar este trabajo?resultó fácil encarar este trabajo?

MR HAIR:MR HAIR: Sí, la idea la tenía muy  Sí, la idea la tenía muy 
clara desde el principio.clara desde el principio.

AESR:AESR: ¿Hace ilusión, como artista,  ¿Hace ilusión, como artista, 
que tu obra llegue impresa a cien­que tu obra llegue impresa a cien­
tos de hogares y sea capaz de trans­tos de hogares y sea capaz de trans­
mitir tantas cosas y tan positivas?mitir tantas cosas y tan positivas?

MR HAIR:MR HAIR:  Muchísimo, la gratitud Muchísimo, la gratitud 
de la gente es la mayor recompen­de la gente es la mayor recompen­
sa para mí.sa para mí.

AESR:AESR: Tus láminas están llenas de  Tus láminas están llenas de 
energía, de color y de significado. energía, de color y de significado. 
¿Existe algo que te inspire especial­¿Existe algo que te inspire especial­
mente?mente?

MR HAIR:MR HAIR: Siempre intento poner­ Siempre intento poner­
me en la piel de los demás e inten­me en la piel de los demás e inten­
tar plasmar lo que ellos sienten y no tar plasmar lo que ellos sienten y no 
pueden expresar con palabras. Yo pueden expresar con palabras. Yo 
intento hacerlo con mis dibujos. intento hacerlo con mis dibujos. 

AESR:AESR: Por último y como despe­ Por último y como despe­
dida, ¿hay algo que te gustaría dida, ¿hay algo que te gustaría 
decirles a las familias Rett que te decirles a las familias Rett que te 
siguen?siguen?

MR HAIR:MR HAIR: Que siempre podrán  Que siempre podrán 
contar conmigo, juntos es más fácil contar conmigo, juntos es más fácil 
el camino.el camino.

Agradecemos mucho a Mr. Hair esta Agradecemos mucho a Mr. Hair esta 
entrevista y su gran compromiso. Nos entrevista y su gran compromiso. Nos 
gustaría destacar que nunca ha cobra­gustaría destacar que nunca ha cobra­
do nada por sus dibujos y su rea­do nada por sus dibujos y su rea­
lización es completamente solidaria. lización es completamente solidaria. 
Ha sido un auténtico placer acercarnos Ha sido un auténtico placer acercarnos 
un poco más a la figura de este artista.un poco más a la figura de este artista.
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INVESTIGACIÓN
Desde la creación de FinRett en 2018 la 
AESR y la ACSR hemos trabajado con­
juntamente para apoyar la investigación 
del síndrome de Rett en España, logrando 
tener hoy en día tres proyectos en marcha 
.
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FINRETT, 
RESOLUCIÓN II CONVOCATORIA DE AYUDAS

A LA INVESTIGACIÓN RETT

ÍNDICE

FinRett, fondo para la investigación FinRett, fondo para la investigación 
del síndrome de Rett creado por del síndrome de Rett creado por 
AESR y ACSR, financió dos proyec­AESR y ACSR, financió dos proyec­
tos con 63.839€ en 2019 a través tos con 63.839€ en 2019 a través 
de su I Convocatoria de Ayudas a de su I Convocatoria de Ayudas a 
la Investigación Rett, dos líneas de la Investigación Rett, dos líneas de 
investigación básica Rett, una en la investigación básica Rett, una en la 
Fundación Josep Carreras y otra en Fundación Josep Carreras y otra en 
la Universidad de Valencia.la Universidad de Valencia.

A lo largo de 2020, FinRett lan­A lo largo de 2020, FinRett lan­
zó su II Convocatoria con 27.000€ zó su II Convocatoria con 27.000€ 
destinados a investigación Rett. El destinados a investigación Rett. El 
proyecto ganador de esta segun­proyecto ganador de esta segun­
da edición “Utilización de células da edición “Utilización de células 
mesenquimales para rescatar de­mesenquimales para rescatar de­
fectos funcionales en Rett” cuyo fectos funcionales en Rett” cuyo 
investigador principal es Salvador investigador principal es Salvador 
Martínez Pérez, Universidad Miguel Martínez Pérez, Universidad Miguel 

Hernández de Elche, Alicante.Hernández de Elche, Alicante.

El objetivo de esta investigación El objetivo de esta investigación 
es probar la capacidad de posibles es probar la capacidad de posibles 
enfoques terapéuticos en un mo­enfoques terapéuticos en un mo­
delo experimental celular previo delo experimental celular previo 
que permita mejorar o revertir la que permita mejorar o revertir la 
patología del síndrome de Rett.patología del síndrome de Rett.

Como modelo celular utilizaran cé­Como modelo celular utilizaran cé­
lulas madre derivadas del ligamen­lulas madre derivadas del ligamen­
to periodontal / pulpa dental huma­to periodontal / pulpa dental huma­
na de pacientes con síndrome de na de pacientes con síndrome de 
Rett, porque son fáciles de diferen­Rett, porque son fáciles de diferen­
ciar en neuronas. ciar en neuronas. 

Además, esto les permitirá generar Además, esto les permitirá generar 
el único biobanco español de cé­el único biobanco español de cé­
lulas madre de cresta neural que lulas madre de cresta neural que 

estaría disponible para la comuni­estaría disponible para la comuni­
dad científica y pacientes donantes dad científica y pacientes donantes 
y que podrían, en el futuro, recibir y que podrían, en el futuro, recibir 
terapia génica y/o celular.terapia génica y/o celular.

Agradecemos y animamos a cada Agradecemos y animamos a cada 
uno de los 6 candidatos restantes uno de los 6 candidatos restantes 
que este año se han presentado que este año se han presentado 
con una gran variedad de proyec­con una gran variedad de proyec­
tos igualmente interesantes.tos igualmente interesantes.

Muy especialmente, queremos Muy especialmente, queremos 
agradecer a nuestro Comité Cientí­agradecer a nuestro Comité Cientí­
fico su asesoramiento y a todos los fico su asesoramiento y a todos los 
que, con sus donaciones, han co­que, con sus donaciones, han co­
laborado para que esta convocato­laborado para que esta convocato­
ria pueda salir adelante. ria pueda salir adelante. 

LEER MAS...LEER MAS...

https://www.finrett.org/programa_finrett


En nuestro afán por mantener a toda la comunidad En nuestro afán por mantener a toda la comunidad 
Rett actualizada en cuanto a los nuevos avances pro­Rett actualizada en cuanto a los nuevos avances pro­
ducidos en el campo de la investigación para la cura ducidos en el campo de la investigación para la cura 
y mejora de la enfermedad os enlazamos los dos in­y mejora de la enfermedad os enlazamos los dos in­
formes donde podréis encontrar resúmenes de los formes donde podréis encontrar resúmenes de los 
aspectos más importantes.aspectos más importantes.

• VI Congreso Europeo del Síndrome de Rett (27-• VI Congreso Europeo del Síndrome de Rett (27-
28/09/2019):28/09/2019):

• III Jornada de Actualización en Síndrome de Rett en • III Jornada de Actualización en Síndrome de Rett en 
el Hospital Sant Joan de Deu (11/01/2020): el Hospital Sant Joan de Deu (11/01/2020): 
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¿Cuáles son los últimos 
avances en la investigación en 
el síndrome de Rett?
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CREACIÓN DE 
UNA ESCALA DE EVALUACIÓN

PSICOMOTORA RETT EN
ESPAÑA

Desde AESR, iniciamos en 2020 Desde AESR, iniciamos en 2020 
una colaboración con el equipo de una colaboración con el equipo de 
fisioterapeutas investigadores de la fisioterapeutas investigadores de la 
Universidad de Málaga.Universidad de Málaga.

El objetivo es validar una escala de El objetivo es validar una escala de 
evaluación motora específica para evaluación motora específica para 
personas afectadas con síndrome personas afectadas con síndrome 

de Rett, recientemente publicada de Rett, recientemente publicada 
en otro idioma. en otro idioma. 

Adaptar esta escala a la población Adaptar esta escala a la población 
de nuestro país permitirá avanzar de nuestro país permitirá avanzar 
en la investigación y esto ayudará en la investigación y esto ayudará 
tanto a profesionales como a fami­tanto a profesionales como a fami­
lias, pero necesitan vuestra parti­lias, pero necesitan vuestra parti­

cipación para este Retto tan impor­cipación para este Retto tan impor­
tante. tante. 

Os agradecemos mucho vuestra Os agradecemos mucho vuestra 
colaboración en este importante colaboración en este importante 
proyecto del que esperamos ob­proyecto del que esperamos ob­
tener resultados en un futuro. ¡Con tener resultados en un futuro. ¡Con 
vuestra participación, es posible!vuestra participación, es posible!

LEER MAS...
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“MIRADAS QUE HABLAN“MIRADAS QUE HABLAN”
CONTINÚA EL ESTUDIO DE COMUNICACIÓN RETTCONTINÚA EL ESTUDIO DE COMUNICACIÓN RETT
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Este proyecto realizado en colabo­Este proyecto realizado en colabo­
ración entre la AESR, IRISBOND y ración entre la AESR, IRISBOND y 
La Fábrica de Palabras, tiene como La Fábrica de Palabras, tiene como 
objetivo promover la comunicación objetivo promover la comunicación 
aumentativa y alternativa a través aumentativa y alternativa a través 
de comunicadores visuales, así de comunicadores visuales, así 
como en la obtención de datos so­como en la obtención de datos so­
bre su uso en personas afectadas bre su uso en personas afectadas 
por el síndrome de Rett.por el síndrome de Rett.

Dada la situación que estamos Dada la situación que estamos 
viviendo en España y en gran par­viviendo en España y en gran par­
te del mundo con respecto a la te del mundo con respecto a la 
pandemia de COVID19, la AESR, pandemia de COVID19, la AESR, 
teniendo en cuenta la opinión de teniendo en cuenta la opinión de 
las familias participantes, ha tenido las familias participantes, ha tenido 
que paralizar el proyecto en marzo que paralizar el proyecto en marzo 
de 2020 para retomarlo de nuevo de 2020 para retomarlo de nuevo 
en septiembre.en septiembre.

Esta decisión ha hecho que los pla­Esta decisión ha hecho que los pla­
zos se hayan retrasado respecto de zos se hayan retrasado respecto de 
los propuestos en un inicio.los propuestos en un inicio.

Actualmente, se está llevando Actualmente, se está llevando 
a cabo el seguimiento de cada a cabo el seguimiento de cada 
alumna implicada en el proyecto, alumna implicada en el proyecto, 
valorando evolución y adaptándose valorando evolución y adaptándose 
el material para seguir avanzando el material para seguir avanzando 
en el nivel comunicativo.en el nivel comunicativo.

A finales del curso escolar A finales del curso escolar 
2020/2021, tras analizar los datos 2020/2021, tras analizar los datos 
recogidos se sacarán las conclu­recogidos se sacarán las conclu­
siones y resultados. siones y resultados. 

LEER MÁS...LEER MÁS...
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ENSAYO CLÍNICO DE CANNABIDIOLENSAYO CLÍNICO DE CANNABIDIOL

GW agradece a AESR y a la comu­GW agradece a AESR y a la comu­
nidad Rett la colaboración en estenidad Rett la colaboración en este  
proyecto. También agradecen el proyecto. También agradecen el 
gran esfuerzo y la dedicación de los gran esfuerzo y la dedicación de los 
médicos, el personal del estudio y médicos, el personal del estudio y 
lo más importante, a los pacientes y lo más importante, a los pacientes y 
cuidadores por apoyar este ensayo. cuidadores por apoyar este ensayo. 

Este ensayo clínico que comenzó en 
2019 suponiendo un hito en cuanto 
a estudios realizados con pacientes 
Rett en nuestro país, se vió com­
prometido en 2020 con la aparición 
de la pandemia de COVID-19. 

El 10 de noviembre de 2020, la AESR 
fue convocada a una reunión por la 
farmacéutica GW, responsable del 
estudio controlado de cannabidiol 
solución oral en pacientes con sín­
drome de Rett (GWND18064), con 
el fin de actualizarnos la situación 
sobre este estudio.

Nos comunicaron que, la pandemia 
había creado una serie de desafíos 
sin precedentes, particularmente en 
la investigación clínica. Y después 
de evaluar cuidadosamente el pro­
greso del estudio global hasta la fe­
cha y el impacto continuo de la pan­
demia en pacientes, cuidadores y 
centros de investigación, GW había 
tomado la difícil decisión de inter­
rumpir el estudio GWND18064.

También nos indicaron que, desa­También nos indicaron que, desa­
fortunadamente, los importantes fortunadamente, los importantes 
retos para realizar este ensayo se retos para realizar este ensayo se 
habían visto magnificados por la habían visto magnificados por la 
pandemia y esto les había llevado pandemia y esto les había llevado 
a la conclusión de que en este mo­a la conclusión de que en este mo­
mento no era factible llevarlo a cabo.mento no era factible llevarlo a cabo.

Reconocen la importante necesi­Reconocen la importante necesi­
dad insatisfecha, experimentada dad insatisfecha, experimentada 
actualmente por las personas que actualmente por las personas que 
viven con el síndrome de Rett y sus viven con el síndrome de Rett y sus 
familias, y están profundamente de­familias, y están profundamente de­
cepcionados de que el estudio no cepcionados de que el estudio no 
pueda continuar.pueda continuar.

LEER MÁS...LEER MÁS...
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La psicología pone el foco en 
el síndrome de Rett
La AESR continuamos colaborando con investigaciones y estudios La AESR continuamos colaborando con investigaciones y estudios 
que abordan el síndrome de Rett desde muy diferentes ámbitos. que abordan el síndrome de Rett desde muy diferentes ámbitos. 
A este respecto, la psicóloga Nuria Galán González ha centrado A este respecto, la psicóloga Nuria Galán González ha centrado 
su tesis doctoral, en la Universidad Complutense de Madrid, en el su tesis doctoral, en la Universidad Complutense de Madrid, en el 
impacto que causa esta enfermedad en las familias.impacto que causa esta enfermedad en las familias.
LEER MÁS...LEER MÁS...

El Premio “Brain Prize 2020” 
recae en la investigación SR
Los profesores Adrian Bird y Huda Zoghbi, recientemente recono­Los profesores Adrian Bird y Huda Zoghbi, recientemente recono­
cidos con el prestigioso premio “Brain Prize 2020”, por su ex­cidos con el prestigioso premio “Brain Prize 2020”, por su ex­
traordinaria labor en la investigación del síndrome de Rett repre­traordinaria labor en la investigación del síndrome de Rett repre­
sentan la esperanza e inspiración para investigadores y familias sentan la esperanza e inspiración para investigadores y familias 
Rett de todo el mundo.Rett de todo el mundo.
LEER MÁS...LEER MÁS...

¿Son eficaces las terapias en el 
síndrome Rett?
Laura Mir, estudiante de bachillerato, ha llevado a cabo un gran trabajo Laura Mir, estudiante de bachillerato, ha llevado a cabo un gran trabajo 
cuyo objetivo es estudiar la eficacia de las terapias en el síndrome de cuyo objetivo es estudiar la eficacia de las terapias en el síndrome de 
Rett.Rett.
A continuación, os dejamos el enlace al bonito vídeo que ha creado Lau­A continuación, os dejamos el enlace al bonito vídeo que ha creado Lau­
ra gracias a la colaboración de familias e investigadores.ra gracias a la colaboración de familias e investigadores.
LEER MÁS...LEER MÁS...

Jornada Nacional de
Investigadoras en EERR
En febrero de 2020, el prestigioso Centro de Investigación Príncipe En febrero de 2020, el prestigioso Centro de Investigación Príncipe 
Felipe, en Valencia, celebró la Quinta Jornada Nacional de Investi­Felipe, en Valencia, celebró la Quinta Jornada Nacional de Investi­
gadoras en Enfermedades Raras. El síndrome de Rett estuvo pre­gadoras en Enfermedades Raras. El síndrome de Rett estuvo pre­
sente gracias a Carmen Agustín Pavón, científica que lidera uno de sente gracias a Carmen Agustín Pavón, científica que lidera uno de 
los proyectos financiados por FinRett en 2020 y cuya ponencia versó los proyectos financiados por FinRett en 2020 y cuya ponencia versó 
sobre su trabajo con esta enfermedad. sobre su trabajo con esta enfermedad. 
La AESR asistió al encuentro representada por Lourdes Xaixo, nuestra La AESR asistió al encuentro representada por Lourdes Xaixo, nuestra 
trabajadora social en la sede central de Valencia.trabajadora social en la sede central de Valencia.
.
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FORTALECIENDO AESR
La AESR es una asociación no profesional 
conformada por padres y madres de per­
sonas con síndrome de Rett y que día a 
día se abre camino gracias al esfuerzo de 
sus socios siempre enfocados a conseguir 
una óptima atención, por parte de las insti­
tuciones, a las personas que lo padecen 
y la promoción de la investigación para la 
mejora y cura de la enfermedad. 



 
			      

¡Cuantos más socios 
seamos más conseguiremos!
A lo largo de este complicado A lo largo de este complicado 
2020, AESR ha seguido trabajando 2020, AESR ha seguido trabajando 
y atendiendo a sus socios a través y atendiendo a sus socios a través 
de todos los medios disponibles de todos los medios disponibles 
proponiendo, además, sucesivos proponiendo, además, sucesivos 
seminarios y conferencias online seminarios y conferencias online 
abiertas a la participación de to­abiertas a la participación de to­
dos.dos.

Seguramente, no es la forma más Seguramente, no es la forma más 
cercana ni la ideal, pero seguire­cercana ni la ideal, pero seguire­
mos preparándolo todo para cuan­mos preparándolo todo para cuan­
do esta batalla contra la COVID-19 do esta batalla contra la COVID-19 
pase, que pasará.pase, que pasará.

La actividad asociativa es funda­La actividad asociativa es funda­
mental para poder presentar ante mental para poder presentar ante 
los diferentes órganos de la admi­los diferentes órganos de la admi­

nistración las reivindicaciones nece­nistración las reivindicaciones nece­
sarias por parte del mayor número sarias por parte del mayor número 
de afectados posible. Sólo la unión de afectados posible. Sólo la unión 
de todos los afectados, avanzando de todos los afectados, avanzando 
juntos, podrá lograr una potente juntos, podrá lograr una potente 
herramienta para la consecución de herramienta para la consecución de 
estos objetivos.estos objetivos.

Asociándote, además de acceder Asociándote, además de acceder 
a los servicios que ofrece la AESR, a los servicios que ofrece la AESR, 
tener información actualizada en lo tener información actualizada en lo 
referente a investigación o servicios referente a investigación o servicios 
sanitarios y sociales, conseguiremos sanitarios y sociales, conseguiremos 
conformar un grupo lo suficiente­conformar un grupo lo suficiente­
mente voluminoso como para ser mente voluminoso como para ser 
tenido en cuenta por la sociedad tenido en cuenta por la sociedad 
y la administración. ¡Cuantos más y la administración. ¡Cuantos más 
seamos, más conseguiremos!seamos, más conseguiremos!

Hazte socio pinchando  AQUÍHazte socio pinchando  AQUÍ
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ASAMBLEA GENERAL 
ORDINARIA

El 3 de octubre celebramos nuestra El 3 de octubre celebramos nuestra 
Asamblea General de Socios 2020 Asamblea General de Socios 2020 
vía streaming, donde se pusie­vía streaming, donde se pusie­
ron en común muchos proyectos y ron en común muchos proyectos y 
se compartieron con los socios las se compartieron con los socios las 
líneas de trabajo que la Asociación líneas de trabajo que la Asociación 
tiene en marcha. tiene en marcha. 

Lo cierto es que disfrutamos de unas Lo cierto es que disfrutamos de unas 
horas juntos que, a pesar de la dis­horas juntos que, a pesar de la dis­
tancia que marcan los encuentros tancia que marcan los encuentros 
virtuales, resultaron muy agrada­virtuales, resultaron muy agrada­
bles y estimulantes para todos. bles y estimulantes para todos. 

Se aprobaron los presupuestos y Se aprobaron los presupuestos y 
planes de actuación presentados planes de actuación presentados 
por unanimidad. También se re­por unanimidad. También se re­
cibieron constructivas sugerencias cibieron constructivas sugerencias 
que, entRettodos, trataremos de ir que, entRettodos, trataremos de ir 
poniendo en marcha para mejorar poniendo en marcha para mejorar 
la calidad de vida de las personas la calidad de vida de las personas 
con síndrome de Rett y sus familias. con síndrome de Rett y sus familias. 

La próxima asamblea general se La próxima asamblea general se 
celebrará el 24 de abril.celebrará el 24 de abril.

LEER MÁSLEER MÁS

ASAMBLEA GENERAL 
EXTRAORDINARIA

El 14 de noviembre celebramos la El 14 de noviembre celebramos la 
Asamblea General Extraordinaria Asamblea General Extraordinaria 
2020 vía streaming con el fin de 2020 vía streaming con el fin de 
proceder a la renovación y presen­proceder a la renovación y presen­
tación de cargos a la Junta Directiva tación de cargos a la Junta Directiva 
de AESR. Todas las propuestas pre­de AESR. Todas las propuestas pre­
sentadas obtuvieron la unanimidad sentadas obtuvieron la unanimidad 
de los votos.de los votos.

Se renovaron los cargos que expi­Se renovaron los cargos que expi­
raban (presidente, secretaria y vo­raban (presidente, secretaria y vo­
cales) y se aprobó la incorporación cales) y se aprobó la incorporación 
de Mar Miñana como nueva vocal de Mar Miñana como nueva vocal 
de la Junta Directiva. Es una gran de la Junta Directiva. Es una gran 
alegría sumar el talento y el empuje alegría sumar el talento y el empuje 
de nuevos miembros a este proyec­de nuevos miembros a este proyec­
to común que es la AESR.to común que es la AESR.
  
También queremos agradecer a También queremos agradecer a 
Benigno Alonso por tanto traba­Benigno Alonso por tanto traba­
jo y dedicación en la AESR, por su jo y dedicación en la AESR, por su 
sensibilidad y por la ilusión y cariño sensibilidad y por la ilusión y cariño 
que nos ha transmitido siempre.que nos ha transmitido siempre.

ASAMBLEA GENERAL AESR
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¿Cómo nos organizamos 
en la AESR?

Todos los familiares que colaboran con la Asociación en los diferentes grupos que se muestran a continuación, Todos los familiares que colaboran con la Asociación en los diferentes grupos que se muestran a continuación, 
lo hacen de forma voluntaria y comprometida con una lucha que les toca muy de cerca. Gracias a ellos, la Aso­lo hacen de forma voluntaria y comprometida con una lucha que les toca muy de cerca. Gracias a ellos, la Aso­
ciación puede desempeñar su labor y ofrecer mayores y mejores servicios a las personas con síndrome de Rett y ciación puede desempeñar su labor y ofrecer mayores y mejores servicios a las personas con síndrome de Rett y 
sus familiares. ¡Os animamos a participar en cualquiera de estos grupos, porque entRettodos somos más fuertes!sus familiares. ¡Os animamos a participar en cualquiera de estos grupos, porque entRettodos somos más fuertes!

Encargada de ejecutar los acuerdos Encargada de ejecutar los acuerdos 
de la Asamblea General, asume la de la Asamblea General, asume la 
gestión y representación de la Aso­gestión y representación de la Aso­
ciación. Actualmente, está confor­ciación. Actualmente, está confor­
mada por 8 Padres y Madres Rett.mada por 8 Padres y Madres Rett.

AESR cuenta con 12 delegaciones AESR cuenta con 12 delegaciones 
repartidas por toda la geografía repartidas por toda la geografía 
española. Los delegados son los re­española. Los delegados son los re­
presentantes territoriales de la Aso­presentantes territoriales de la Aso­
ciación y son imprescindibles para ciación y son imprescindibles para 
llevar a cabo sus objetivos. Los 12 llevar a cabo sus objetivos. Los 12 
delegados son Padres y Madres Rett delegados son Padres y Madres Rett 
y cumplen un papel fundamental en y cumplen un papel fundamental en 
las reivindicaciones institucionales a las reivindicaciones institucionales a 
nivel autonómico, provincial y local, nivel autonómico, provincial y local, 
además de desempeñar una impor­además de desempeñar una impor­
tante labor de contacto, cohesión, tante labor de contacto, cohesión, 
información y unión con las familias información y unión con las familias 
de afectados en su región.de afectados en su región.

Colaboran en los diferentes grupos Colaboran en los diferentes grupos 
de trabajo. Estos grupos se encuen­de trabajo. Estos grupos se encuen­
tran abiertos a todos los socios: Ca­tran abiertos a todos los socios: Ca­
lidad de vida, Investigación, Servi­lidad de vida, Investigación, Servi­
cios centrales y Visibilidad. Además, cios centrales y Visibilidad. Además, 
contamos con una Directora Ejecu­contamos con una Directora Ejecu­
tiva que representa a la Asociación, tiva que representa a la Asociación, 
en delegación de la Junta Directiva, en delegación de la Junta Directiva, 
ante cualquier organismo e insti­ante cualquier organismo e insti­
tución cuando así se determine.tución cuando así se determine..

Junta Directiva Delegaciones Familias
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Desde marzo de 2020, se encuentra Desde marzo de 2020, se encuentra 
disponible la nueva web de AESR. disponible la nueva web de AESR. 
Más accesible, visual, intuitiva y ac­Más accesible, visual, intuitiva y ac­
tualizada: www.rett.es tualizada: www.rett.es 
  

Comunicación
a los
Socios

AESR en las 
Redes
Las redes sociales son un potente Las redes sociales son un potente 
medio de comunicación que per­medio de comunicación que per­
mite dar visibilidad al síndrome de mite dar visibilidad al síndrome de 
Rett y sirven de punto de encuen­Rett y sirven de punto de encuen­
tro e información a socios y simpa­tro e información a socios y simpa­
tizantes. AESR acumula ya una lar­tizantes. AESR acumula ya una lar­
ga trayectoria en redes sociales con ga trayectoria en redes sociales con 
presencia en presencia en FACEBOOK, TWI­
TTER e  e INSTAGRAM además de además de 
un canal de un canal de YOUTUBE y perfil en  y perfil en 
LINKEDIN..  

Gracias a vuestro apoyo, todas Gracias a vuestro apoyo, todas 
nuestras plataformas continúan cre­nuestras plataformas continúan cre­
ciendo y sumando seguidores.ciendo y sumando seguidores.
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En 2020, pudimos disfrutar de una En 2020, pudimos disfrutar de una 
extraordinaria reunión virtual con extraordinaria reunión virtual con 
Rett Latina, una organización con­Rett Latina, una organización con­
formada por entidades Rett de Ar­formada por entidades Rett de Ar­
gentina, Bolivia, Chile, Guatemala, gentina, Bolivia, Chile, Guatemala, 
México, Perú y Uruguay.México, Perú y Uruguay.

A raíz de este primer paso, tratare­A raíz de este primer paso, tratare­
mos de ir estableciendo líneas de mos de ir estableciendo líneas de 
comunicación y colaboración que comunicación y colaboración que 
nos ayuden a todos en esta lucha nos ayuden a todos en esta lucha 
común que libramos contra el Rett.común que libramos contra el Rett.

Fue un enorme placer juntarnos, Fue un enorme placer juntarnos, 
conocernos y, entRettodos, ha­conocernos y, entRettodos, ha­
cernos más fuertes en este camino cernos más fuertes en este camino 
compartido.compartido.

Muchas gracias a: ASIRA (Aso­Muchas gracias a: ASIRA (Aso­
ciación de síndrome de Rett de ciación de síndrome de Rett de 
Argentina), Familias RETT Misiones Argentina), Familias RETT Misiones 
(Argentina), Fundación Camina­(Argentina), Fundación Camina­
mos Por Ellas y Ellos Síndrome de mos Por Ellas y Ellos Síndrome de 
Rett (Chile), Fundación Rett Chile, Rett (Chile), Fundación Rett Chile, 
Asociación Rettos de Amor (Mé­Asociación Rettos de Amor (Mé­
xico), Síndrome de Rett Guatema­xico), Síndrome de Rett Guatema­
la, Síndrome de RETT Perú, Sín­la, Síndrome de RETT Perú, Sín­
drome Rett Uruguay, Victoria sobre drome Rett Uruguay, Victoria sobre 
Rett (Bolivia).Rett (Bolivia).

Desde la AESR hemos contactado Desde la AESR hemos contactado 
con Jessica Cubillos, presidenta con Jessica Cubillos, presidenta 
de "Caminamos Por Ellas y Ellos: de "Caminamos Por Ellas y Ellos: 
Síndrome de Rett Chile" que nos Síndrome de Rett Chile" que nos 
ofrece esta crónica:                                     ofrece esta crónica:                                     

En noviembre de 2018 con mu­En noviembre de 2018 con mu­
cho entusiasmo y alegría dimos cho entusiasmo y alegría dimos 
vida a Rett Latina. Un mes antes vida a Rett Latina. Un mes antes 
nos habíamos contactado por vi­nos habíamos contactado por vi­
deo llamada con Miriam Salinas, deo llamada con Miriam Salinas, 
Presidenta de la Asociación Rettos Presidenta de la Asociación Rettos 
de Amor México, Sandra Delga­de Amor México, Sandra Delga­
do Presidenta de Familias Rett Mi­do Presidenta de Familias Rett Mi­
siones de Argentina y con Clarivel siones de Argentina y con Clarivel 
Castillo, Fundadora y Presidenta Castillo, Fundadora y Presidenta 
de Rett Guatemala, siendo estas de Rett Guatemala, siendo estas 
primeras llamadas individuales las primeras llamadas individuales las 
precursoras de una pronta reunión precursoras de una pronta reunión 
virtual.virtual.

¿Qué nos motivó? A cada una nos ¿Qué nos motivó? A cada una nos 
unía un gran entusiasmo por po­unía un gran entusiasmo por po­
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der encontrarnos y armar un espa­der encontrarnos y armar un espa­
cio que nos pudiera congregar, y al cio que nos pudiera congregar, y al 
mismo tiempo, acercarnos a pesar mismo tiempo, acercarnos a pesar 
de las distancias geográfica que de las distancias geográfica que 
nos separaban. Deseábamos po­nos separaban. Deseábamos po­
der compartir desde la experiencia der compartir desde la experiencia 
personal, así como también, por el personal, así como también, por el 
hecho de que cada una lideraba una hecho de que cada una lideraba una 
agrupación, lo que significa el Rett agrupación, lo que significa el Rett 
en nuestras vidas y las vidas de las en nuestras vidas y las vidas de las 
familias de nuestras organizaciones.familias de nuestras organizaciones.

Recuerdo con mucha emoción esas Recuerdo con mucha emoción esas 
primeras llamadas, en lo particular primeras llamadas, en lo particular 
para mi Sandra y Clarivel eran unas para mi Sandra y Clarivel eran unas 
tremendas referentes, las seguía a tremendas referentes, las seguía a 
través las redes sociales, veía con través las redes sociales, veía con 
admiración sus acciones para visibi­admiración sus acciones para visibi­
lizar y educar sobre el Síndrome de lizar y educar sobre el Síndrome de 
Rett en sus países. Rett en sus países. 

Cuando logramos conectarnos con Cuando logramos conectarnos con 
Miriam Salinas, también fue suma­Miriam Salinas, también fue suma­
mente grato. Recuerdo que en esa mente grato. Recuerdo que en esa 
llamada estábamos muy conten­llamada estábamos muy conten­
tas, con mucha energía de crear tas, con mucha energía de crear 
ese "algo" que pudiera servirnos ese "algo" que pudiera servirnos 
para transmitirnos datos, compar­para transmitirnos datos, compar­
tir conocimiento de las distintas tir conocimiento de las distintas 
realidades a nivel de políticas pú­realidades a nivel de políticas pú­
blicas, conocimientos médicos e blicas, conocimientos médicos e 
información general del Rett en los información general del Rett en los 
distintos países Latinoamericanos. distintos países Latinoamericanos. 
Sabíamos que intercambiar dicho Sabíamos que intercambiar dicho 
entendimiento también nos per­entendimiento también nos per­
mitiría ayudar a nuestras familias mitiría ayudar a nuestras familias 
participantes y orientarlos de mejor participantes y orientarlos de mejor 
manera.manera.

En la búsqueda de contactar a otras En la búsqueda de contactar a otras 
madres de agrupaciones de Latino­madres de agrupaciones de Latino­
américa en poco tiempo se sumaron américa en poco tiempo se sumaron 
Daniela Lima Sìndrome Rett Uru­Daniela Lima Sìndrome Rett Uru­
guay, María Angélica Ojopi de Vic­guay, María Angélica Ojopi de Vic­
toria sobre el Rett de Bolivia, Veróni­toria sobre el Rett de Bolivia, Veróni­
ca Acosta y Mabel Cabrejo ambas ca Acosta y Mabel Cabrejo ambas 
pertenecientes a Asira, Argentina. pertenecientes a Asira, Argentina. 
Con mucho entusiasmo logramos Con mucho entusiasmo logramos 
por fin coincidir conectándonos en por fin coincidir conectándonos en 
una primera llamada grupal, fue una primera llamada grupal, fue 
una reunión emocionante y muy es­una reunión emocionante y muy es­

perada. Posteriormente se sumaron perada. Posteriormente se sumaron 
al grupo Fabiana Turiz y Liss Gomez al grupo Fabiana Turiz y Liss Gomez 
de Rett Perù. de Rett Perù. 

Luego de ese momento no hemos Luego de ese momento no hemos 
parado, en la medida que nos lo parado, en la medida que nos lo 
permite tanto nuestras responsa­permite tanto nuestras responsa­
bilidades de madres cuidadoras, bilidades de madres cuidadoras, 
las organizaciones que representa­las organizaciones que representa­
mos y labores personales, esta­mos y labores personales, esta­
mos en permanente contacto vía mos en permanente contacto vía 
WhatsApp, intentando tener por WhatsApp, intentando tener por 
lo menos una reunión por mes, lo lo menos una reunión por mes, lo 
cual, por ejemplo, nos permitió cual, por ejemplo, nos permitió 
durante el 2019 y 2020 generar e durante el 2019 y 2020 generar e 
idear distintas instancias de colabo­idear distintas instancias de colabo­
ración que han quedado plasmadas ración que han quedado plasmadas 
en nuestro fanpage RettLatina.en nuestro fanpage RettLatina.

En estos dos años de vida hemos En estos dos años de vida hemos 
tenido el apoyo, entusiasmo y com­tenido el apoyo, entusiasmo y com­
promiso de Adrián Castillo, Depor­promiso de Adrián Castillo, Depor­
tista aficionado y Locutor Argentino, tista aficionado y Locutor Argentino, 
quién ha sido un amigo incompara­quién ha sido un amigo incompara­
ble para RettLatina y para todas las ble para RettLatina y para todas las 
organizaciones que la componen organizaciones que la componen 
encontrándose permanentemente encontrándose permanentemente 
dispuesto a colaborar, nos ayudado dispuesto a colaborar, nos ayudado 
a difundir las distintas actividades a difundir las distintas actividades 
que hemos realizado en sus redes que hemos realizado en sus redes 
sociales personales, así como tam­sociales personales, así como tam­
bién, ha generado espacios de en­bién, ha generado espacios de en­
trevistas para darnos a conocer e trevistas para darnos a conocer e 
informar con respecto al Síndrome informar con respecto al Síndrome 
de Rett.de Rett.

Recuerdo que al inicio de este tran­Recuerdo que al inicio de este tran­
sitar soñábamos con poder hacer sitar soñábamos con poder hacer 
un "Congreso Latinoamericano de un "Congreso Latinoamericano de 
Rett", sin imaginarlo, esta pande­Rett", sin imaginarlo, esta pande­
mia y lo que ha conllevado nos per­mia y lo que ha conllevado nos per­
mitió estar bastante unidas, realizar mitió estar bastante unidas, realizar 
y estar presente en distintas activi­y estar presente en distintas activi­
dades de manera virtual.dades de manera virtual.

El año pasado especialmente para Oc­El año pasado especialmente para Oc­
tubrett logramos gestar conversatorios tubrett logramos gestar conversatorios 
en conjunto, además de participar de en conjunto, además de participar de 
manera activa en las charlas que cada manera activa en las charlas que cada 
organización realizaba con destacados organización realizaba con destacados 
especialistas vía telemática.especialistas vía telemática.

Este trabajo, por ejemplo, permitió Este trabajo, por ejemplo, permitió 
que Elizabeth Cadena de Ecuador, que Elizabeth Cadena de Ecuador, 
supiera de la existencia de Rett­supiera de la existencia de Rett­
Latina, nos contactará y se sumará Latina, nos contactará y se sumará 
al grupo. Elizabeth hoy tiene el al grupo. Elizabeth hoy tiene el 
propósito de poder crear una or­propósito de poder crear una or­
ganización Rett en su país.ganización Rett en su país.

Puedo decir entonces que el sueño Puedo decir entonces que el sueño 
original se ha cumplido de alguna original se ha cumplido de alguna 
manera, pues pudimos derribar las manera, pues pudimos derribar las 
barreras territoriales que nos obsta­barreras territoriales que nos obsta­
culizan concretando acciones en culizan concretando acciones en 
conjunto, a través de la vía telemáti­conjunto, a través de la vía telemáti­
ca desarrollamos un trabajo volun­ca desarrollamos un trabajo volun­
tario que nos permitió orientar, tario que nos permitió orientar, 
acompañar e informar a las familias acompañar e informar a las familias 
de América latina, con el objetivo de América latina, con el objetivo 
principal de hacerlas sentir que no principal de hacerlas sentir que no 
están solas en este proceso y direc­están solas en este proceso y direc­
cionarlas a las organizaciones de cionarlas a las organizaciones de 
nuestros países hermanos.nuestros países hermanos.

Finalizando, manifiesto que, aunque Finalizando, manifiesto que, aunque 
sé que aún nos queda mucho por sé que aún nos queda mucho por 
hacer como RettLatina y como or­hacer como RettLatina y como or­
ganizaciones individuales (pues cada ganizaciones individuales (pues cada 
una avanza a su ritmo y objetivos), una avanza a su ritmo y objetivos), 
seguimos entrelazadas con sueños seguimos entrelazadas con sueños 
comunes. Un ejemplo de ello es el comunes. Un ejemplo de ello es el 
anhelo de conocernos de manera anhelo de conocernos de manera 
presencial en un futuro no muy le­presencial en un futuro no muy le­
jano, y seguir por la senda de la co­jano, y seguir por la senda de la co­
laboración que nos permita seguir laboración que nos permita seguir 
informando, educando y visibilizan­informando, educando y visibilizan­
do el Síndrome de Rett.do el Síndrome de Rett.
  
Agradezco la invitación a la Aso­Agradezco la invitación a la Aso­
ciación Española de Síndrome de ciación Española de Síndrome de 
Rett (AESR) para escribir estas líneas Rett (AESR) para escribir estas líneas 
sobre RettLatina, un espacio hermo­sobre RettLatina, un espacio hermo­
so que hemos construido con mucho so que hemos construido con mucho 
respeto, entusiasmo y generosidad.respeto, entusiasmo y generosidad.
  

Jessica Cubillos A.Jessica Cubillos A.
Co Fundadora y secretariaCo Fundadora y secretaria
Fundación Caminamos Por Ellas y Fundación Caminamos Por Ellas y 
Ellos Síndrome de Rett ChileEllos Síndrome de Rett Chile
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Asamblea General de

El 21 de noviembre de 2020 se ce­El 21 de noviembre de 2020 se ce­
lebró la Asamblea Anual de la Rett lebró la Asamblea Anual de la Rett 
Syndrome Europe, donde se pro­Syndrome Europe, donde se pro­
cedió a la anunciada renovación de cedió a la anunciada renovación de 
cargos. cargos. 

Resultó elegida, ente otros, Laura Resultó elegida, ente otros, Laura 
Kanapieniene para el cargo de Se­Kanapieniene para el cargo de Se­
cretaria de dicha asociación. Laura, cretaria de dicha asociación. Laura, 
es socia de AESR y colabora activa­es socia de AESR y colabora activa­
mente con nosotros en el día a día de mente con nosotros en el día a día de 
la asociación a través de diferentes la asociación a través de diferentes 
áreas de trabajo. Nos alegramos áreas de trabajo. Nos alegramos 
mucho por ella y también por la aso­mucho por ella y también por la aso­
ciación europea, pues es una perso­ciación europea, pues es una perso­

RSE

na extraordinariamente valiosa en na extraordinariamente valiosa en 
todos los sentidos.todos los sentidos.

¡Felicidades a los elegidos! Desde ¡Felicidades a los elegidos! Desde 
AESR os deseamos mucha suerte y AESR os deseamos mucha suerte y 
el mejor de los resultados en vuestra el mejor de los resultados en vuestra 
labor. labor. 

Muchas gracias también a Caroline Muchas gracias también a Caroline 
Lietaer, Yvonne Milne, Danijela Szili Lietaer, Yvonne Milne, Danijela Szili 
y Wilfried Ashalter, como equipo sa­y Wilfried Ashalter, como equipo sa­
liente, por el esfuerzo y dedicación liente, por el esfuerzo y dedicación 
empleados en estos años.  empleados en estos años.  

LEER MÁS LEER MÁS 
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Asamblea General de

El 19 de septiembre, la Asociación El 19 de septiembre, la Asociación 
Española de Síndrome de Rett es­Española de Síndrome de Rett es­
tuvo presente en la Asamblea Anual tuvo presente en la Asamblea Anual 
de Socios de FEDER representando de Socios de FEDER representando 
a los afectados de nuestro país.a los afectados de nuestro país.

Agradecemos a FEDER su gran labor Agradecemos a FEDER su gran labor 
en el ámbito de las enfermedades en el ámbito de las enfermedades 
raras y destacamos la magnífica or­raras y destacamos la magnífica or­
ganización de esta importante cita ganización de esta importante cita 
realizada en unas circunstancias nada realizada en unas circunstancias nada 
fáciles. ¡Gran trabajo! ¡Enhorabuena! fáciles. ¡Gran trabajo! ¡Enhorabuena! 

LEER MÁSLEER MÁS

Feder
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Tercer 
Concurso de 

fotografía y 
calendario 

AESR

Todos los veranos, la AESR convoca Todos los veranos, la AESR convoca 
un Concurso internacional de foto­un Concurso internacional de foto­
grafía Rett abierto a la participación grafía Rett abierto a la participación 
de todos. Un año más y fruto de este de todos. Un año más y fruto de este 
Concurso, AESR ha lanzado su Ca­Concurso, AESR ha lanzado su Ca­
lendario Solidario 2021 acompaña­lendario Solidario 2021 acompaña­
do de una selección de extraordina­do de una selección de extraordina­
rias imágenes llenas de creatividad y rias imágenes llenas de creatividad y 
emoción.emoción.

Con la compra de este calendario Con la compra de este calendario 
estarás ayudando a financiar terapias estarás ayudando a financiar terapias 
a las personas con síndrome de Rett, a las personas con síndrome de Rett, 
ya que su recaudación irá destinada ya que su recaudación irá destinada 
íntegramente a las ayudas que AESR íntegramente a las ayudas que AESR 
ofrece a las familias para estas tera­ofrece a las familias para estas tera­
pias tan necesarias.pias tan necesarias.

Podéis conseguirlo pinchando Podéis conseguirlo pinchando AQUÍAQUÍ
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El euro solidario
Mapfre a favor de
AESR

¡Gracias por vuestra 
                      solidaridad!

Lotería de Navidad y lotería del Niño 

Desde AESR queremos felicitar a Fundación Desde AESR queremos felicitar a Fundación 
MAPFRE por su gran iniciativa “Eurosoli­MAPFRE por su gran iniciativa “Eurosoli­
dario”, además de agradecerles enorme­dario”, además de agradecerles enorme­
mente que hayan incluido nuestro proyec­mente que hayan incluido nuestro proyec­
to “Autonomía Personal en el Síndrome de to “Autonomía Personal en el Síndrome de 
Rett” en 2020, siendo todo lo recaudado Rett” en 2020, siendo todo lo recaudado 
destinado a ayudar a las familias de AESR destinado a ayudar a las familias de AESR 
con los gastos correspondientes a terapias. con los gastos correspondientes a terapias. 
También queremos dar las gracias a sus También queremos dar las gracias a sus 
empleados por su solidaridad y el apoyo a empleados por su solidaridad y el apoyo a 
nuestro proyecto.nuestro proyecto.

Gracias a este proyecto, 91 personas con Gracias a este proyecto, 91 personas con 
síndrome de Rett de nuestro país recibie­síndrome de Rett de nuestro país recibie­
ron en 2020 terapias que, hoy en día, no ron en 2020 terapias que, hoy en día, no 
están cubiertas por la Administración. están cubiertas por la Administración. 

Por último, nos gustaría destacar muy espe­Por último, nos gustaría destacar muy espe­
cialmente la implicación de Mónica Muñoz cialmente la implicación de Mónica Muñoz 
y Carlos Giner, sin los cuales este proyecto y Carlos Giner, sin los cuales este proyecto 
no hubiese sido posible.no hubiese sido posible.

Como es tradicional, AESR Como es tradicional, AESR 
reservó un número de Lotería reservó un número de Lotería 
de Navidad para compartir con de Navidad para compartir con 
socios y simpatizantes. Y como socios y simpatizantes. Y como 
novedad, también lo hicimos con novedad, también lo hicimos con 
la Lotería del Niño. Los números la Lotería del Niño. Los números 
de este año fueron el 33.103 y el de este año fueron el 33.103 y el 
80.732 respectivamente. Esta vez 80.732 respectivamente. Esta vez 
no hubo suerte, pero seguiremos no hubo suerte, pero seguiremos 
intentándolo y compartiendo ilu­intentándolo y compartiendo ilu­
sión.sión...
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AESR estuvo presente en la VII Jor­AESR estuvo presente en la VII Jor­
nada Somos Pacientes: “Futuro del nada Somos Pacientes: “Futuro del 
movimiento asociativo: lecciones movimiento asociativo: lecciones 
de la pandemia”. En ella se ha de la pandemia”. En ella se ha 
hablado de los nuevos desafíos de hablado de los nuevos desafíos de 
las asociaciones de pacientes y de las asociaciones de pacientes y de 
la participación de los mismos en la participación de los mismos en 
el proceso de I+D de los medica­el proceso de I+D de los medica­
mentos, además de entregar los VI mentos, además de entregar los VI 
Premios Somos Pacientes.Premios Somos Pacientes.

Como sabéis nuestro proyecto “Mi­Como sabéis nuestro proyecto “Mi­
radas que hablan” era uno de los radas que hablan” era uno de los 
finalistas dentro de la Iniciativa de finalistas dentro de la Iniciativa de 
servicio al paciente. Lamentable­servicio al paciente. Lamentable­
mente, en esta ocasión no resultó mente, en esta ocasión no resultó 

ganador, pero seguiremos trabajan­ganador, pero seguiremos trabajan­
do para conseguir que las perso­do para conseguir que las perso­
nas con síndrome de Rett puedan nas con síndrome de Rett puedan 
comunicarse, independientemente comunicarse, independientemente 
de sus características, ya que el len­de sus características, ya que el len­
guaje oral no es la única manera de guaje oral no es la única manera de 
comunicarse.comunicarse.

Podéis ver la Jornada completa Podéis ver la Jornada completa 
AQUÍ

Queremos agradecer a la Fundación Queremos agradecer a la Fundación 
Farmaindustria y a Somos Pacientes Farmaindustria y a Somos Pacientes 
la iniciativa y la inclusión de nuestro la iniciativa y la inclusión de nuestro 
proyecto dentro de los finalistas.proyecto dentro de los finalistas.

Gala SOMOS
PACIENTES
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DESTACADAS

UN AÑO EN 
IMÁGENES
Os ofrecemos un resumen de to­
dos los momentos maravillosos en 
donde hemos podido comprobar 
que a pesar del duro camino po­
demos contar con la solidaridad, el 
calor y el apoyo de la sociedad.
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POR UN RETTO DE 
PRIMERA
(Villanueva de Ávila)
El 2020 comenzó con la donación de la iniciativa so­El 2020 comenzó con la donación de la iniciativa so­
lidaria Por un Retto de primera, que recorrió en bici­lidaria Por un Retto de primera, que recorrió en bici­
cleta la distancia entre las localidades de Villanueva cleta la distancia entre las localidades de Villanueva 
de Ávila y Villarreal a favor del síndrome de Rett.de Ávila y Villarreal a favor del síndrome de Rett.
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FESTIVAL DE DANZA DE 
LA  ESCUELA DE CRISTINA 
GARCÍA
(Cantabria)
Gala a favor de AESR, música y danza interpretadas por la Escuela Gala a favor de AESR, música y danza interpretadas por la Escuela 
de Danza Cristina García llenaron de arte el escenario del teatro de de Danza Cristina García llenaron de arte el escenario del teatro de 
Los Corrales de Buelna, en Cantabria.Los Corrales de Buelna, en Cantabria.
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DÍA DE LA MUJER Y LA 
NIÑA EN CIENCIA 2020 
(Valencia)
Con motivo del “Día de la Mujer y la Niña en Ciencia Con motivo del “Día de la Mujer y la Niña en Ciencia 
2020”, en el Jardín Botánico de la Universidad de Valencia 2020”, en el Jardín Botánico de la Universidad de Valencia 
se celebró una interesante conferencia sobre el síndrome se celebró una interesante conferencia sobre el síndrome 
de Rett de la mano de Carmen Agustín, profesora univer­de Rett de la mano de Carmen Agustín, profesora univer­
sitaria e investigadora participante en FinRett.sitaria e investigadora participante en FinRett.
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CAMPAÑA CAMPAÑA 
"NECESITAMOS "NECESITAMOS 
TUS TAPONES"TUS TAPONES"
En febrero de 2020, finalizó la campaña En febrero de 2020, finalizó la campaña 
Necesitamos tus tapones, preciosa idea de Necesitamos tus tapones, preciosa idea de 
AESR-Navarra que surgió para dar visibili­AESR-Navarra que surgió para dar visibili­
dad al síndrome de Rett a través de la re­dad al síndrome de Rett a través de la re­
cogida de tapones de plástico para reciclar.cogida de tapones de plástico para reciclar.
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DOCUMENTAL DOCUMENTAL 
LAS NIÑAS LAS NIÑAS 
CONTRA CONTRA 
EL GIGANTEEL GIGANTE
(Madrid)(Madrid)
Este documental sobre el síndrome de Este documental sobre el síndrome de 
Rett, realizado por la ACSR, se proyectó Rett, realizado por la ACSR, se proyectó 
en Madrid el Día Mundial de las Enfer­en Madrid el Día Mundial de las Enfer­
medades Raras. Contó con la asistencia medades Raras. Contó con la asistencia 
de numerosas familias de AESR entre el de numerosas familias de AESR entre el 
público. La recaudación del evento fue público. La recaudación del evento fue 
destinada a FinRett.destinada a FinRett.
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La AESR acudió a la pla­La AESR acudió a la pla­
za del Ayuntamiento de za del Ayuntamiento de 
Valencia junto a otras Valencia junto a otras 
asociaciones y miem­asociaciones y miem­
bros de FEDER para bros de FEDER para 
participar en una mesa participar en una mesa 
informativa. Nuestra tra­informativa. Nuestra tra­
bajadora social, Lourdes bajadora social, Lourdes 
Xaixo, y Vanessa López, Xaixo, y Vanessa López, 
miembro de AESR, ex­miembro de AESR, ex­
plicaron la problemática plicaron la problemática 
del Rett. Os dejamos los del Rett. Os dejamos los 
enlaces:enlaces:

Entrevista televisivaEntrevista televisiva
 en La 8 Mediterráneo. en La 8 Mediterráneo.  

Artículo para la revista Artículo para la revista 
Mètode de la Universi-Mètode de la Universi-
dad de Valencia.dad de Valencia.

En Madrid, AESR fue En Madrid, AESR fue 
entrevistada en cadena entrevistada en cadena 
COPE, donde partici­COPE, donde partici­
paron Eva Valera (delega­paron Eva Valera (delega­
da de AESR en Madrid), da de AESR en Madrid), 
Leticia Barreda (Directo­Leticia Barreda (Directo­
ra Ejecutiva de AESR) y ra Ejecutiva de AESR) y 
el Dr. García Peñas, Jefe el Dr. García Peñas, Jefe 
de la Unidad Multidis­de la Unidad Multidis­
ciplinar Rett creada en ciplinar Rett creada en 
el Hospital Infantil Niño el Hospital Infantil Niño 
Jesús de Madrid.Jesús de Madrid.
Podéis escuchar la entre­Podéis escuchar la entre­
vista radiofónica vista radiofónica AQUÍAQUÍ
(minutos 19’-33’): (minutos 19’-33’): 

DÍA
MUNDIAL
DE LAS
ENFERMEDADES
RARAS

En Zaragoza, colaborando con el Mercado del 13, AESR par­En Zaragoza, colaborando con el Mercado del 13, AESR par­
ticipó en una mesa hexagonal donde se habló de las enferme­ticipó en una mesa hexagonal donde se habló de las enferme­
dades raras, de inclusión, etc. Médicos e investigadores con­dades raras, de inclusión, etc. Médicos e investigadores con­
taron sus experiencias y los medios que tienen para afrontar taron sus experiencias y los medios que tienen para afrontar 
esta problemática.esta problemática.
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https://bit.ly/38es3TH


ACTO OFICIAL 
DEL
DÍA MUNDIAL
DE LAS
ENFERMEDADES 
RARAS 

El 5 de marzo tuvo lugar el Acto Oficial del Día Mundial El 5 de marzo tuvo lugar el Acto Oficial del Día Mundial 
de las Enfermedades Raras en Madrid presidido por de las Enfermedades Raras en Madrid presidido por 
S.M. la Reina. El acto subrayó los tres ejes que marcan S.M. la Reina. El acto subrayó los tres ejes que marcan 
el movimiento asociativo: la investigación, los servicios el movimiento asociativo: la investigación, los servicios 
de referencia y la transformación social.de referencia y la transformación social.
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VI MASTER 
CLASS
CYCLE RETT 
EN CDO
COVARESA 
(Valladolid)

De nuevo disfrutamos del gran acon­De nuevo disfrutamos del gran acon­
tecimiento que supuso la VI Master tecimiento que supuso la VI Master 
Class Cycle Rett en el CDO COVA­Class Cycle Rett en el CDO COVA­
RESA S. XXI de Valladolid. Año tras RESA S. XXI de Valladolid. Año tras 
año transmitiendo fuerza, vitalidad y año transmitiendo fuerza, vitalidad y 
enorme cariño.enorme cariño.
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LA PERIMETRAIL RETT SERRA VERNISSA
(Xátiva) Nos trajo muchísimas emociones en su quinta edición, una carrera exitosa, especial Nos trajo muchísimas emociones en su quinta edición, una carrera exitosa, especial 

y solidaria con el síndrome de Rett.y solidaria con el síndrome de Rett.
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LA CARRERA
SOLIDARIA 

DE ZIORDIA
(Navarra)

Tuvo presente al síndrome de Rett Tuvo presente al síndrome de Rett 
en sus boletos solidarios. en sus boletos solidarios. 

CONCURSOS
HÍPICOS DE
LUANCO 2020
(Asturias)

La Sociedad Ecuestre Luanco, junto a un La Sociedad Ecuestre Luanco, junto a un 
grupo de personas comprometidas, pu­grupo de personas comprometidas, pu­
sieron en marcha iniciativa para recaudar sieron en marcha iniciativa para recaudar 
fondos a favor de AESR. fondos a favor de AESR. 
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BODA DE 
EKAITZ
Y NEKANE
(Gipuzcoa)

El 12 de septiembre, se celebró el enlace El 12 de septiembre, se celebró el enlace 
de Ekaitz y Nekane en Bergara (Guipúz­de Ekaitz y Nekane en Bergara (Guipúz­
coa). Una preciosa boda que tuvo un de­coa). Una preciosa boda que tuvo un de­
talle maravilloso con el síndrome de Rett talle maravilloso con el síndrome de Rett 
entregando a los invitados un bonito re­entregando a los invitados un bonito re­
galo encargado a AESR.galo encargado a AESR.

CARNICERÍA
JAMONERÍA
EUSEBIO
(Almería)
solidaria con la Asociación solidaria con la Asociación 
Española de Síndrome de Española de Síndrome de 
Rett. Rett. 

PARTICULARES Y NEGOCIOS SOLIDARIOS
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EN OCTUBRE
MES DE LA 
CONCIENCIACIÓN
DEL SÍNDROME DE 
RETT 

Con este vídeo, hecho de mo­Con este vídeo, hecho de mo­
mentos irrepetibles, dimos la mentos irrepetibles, dimos la 
bienvenida a octubre, mes de bienvenida a octubre, mes de 
"Concienciación del Síndrome de "Concienciación del Síndrome de 
Rett.Rett.

VER VIDEO VER VIDEO 
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https://www.youtube.com/watch?v=XOTRNSHowJg&feature=youtu.be


VALENCIA SE VISTE 
DE COLOR RETT
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El 29 de octubre pudimos contemplar las El 29 de octubre pudimos contemplar las 
impresionantes fachadas de la Ciudad de impresionantes fachadas de la Ciudad de 
las Artes y las Ciencias, el Ayuntamiento las Artes y las Ciencias, el Ayuntamiento 
de Valencia iluminándose con el color  de Valencia iluminándose con el color  
morado para concienciar a la sociedad morado para concienciar a la sociedad 
sobre el síndrome de Rett.sobre el síndrome de Rett.
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El Ayuntamiento de Paterna y la fuente El Ayuntamiento de Paterna y la fuente 
de la Moraleda en Baeza teñidas de mo­de la Moraleda en Baeza teñidas de mo­
rado para visibilizar el síndrome de Rett.rado para visibilizar el síndrome de Rett.

PATERNA Y BAEZA
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ESCAPARATE RETT 
EN ÚBEDA

55

Durante el mes de concienciación, si Durante el mes de concienciación, si 
caminasteis por la ciudad renacentista caminasteis por la ciudad renacentista 
de Úbeda (Jaén), pudisteis ver en la calle de Úbeda (Jaén), pudisteis ver en la calle 
Trinidad 34 un hermoso escaparate dedi­Trinidad 34 un hermoso escaparate dedi­
cado al síndrome de Rett lleno de artícu­cado al síndrome de Rett lleno de artícu­
los solidarios de AESR, lo hizo Feder­los solidarios de AESR, lo hizo Feder­
ópticos Trinidad.ópticos Trinidad.
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Nuestra delegada en Jaén Susana Ser­Nuestra delegada en Jaén Susana Ser­
rano y su marido Juan Varela, realizaron rano y su marido Juan Varela, realizaron 
una extensa entrevista sobre el síndrome una extensa entrevista sobre el síndrome 
de Rett dentro del programa Baeza Hoy de Rett dentro del programa Baeza Hoy 
de la cadena La loma TV.de la cadena La loma TV.

VER ENTREVISTAVER ENTREVISTA  

ENTREVISTA TELEVISIVA
A LA DELEGADA DE LA 
AESR EN JAÉN
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https://youtu.be/gh7d12GbwT0
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La Cooperativa Nuestra Señora de los La Cooperativa Nuestra Señora de los 
Remedios de Jimena (Jaén) nos hizo en­Remedios de Jimena (Jaén) nos hizo en­
trega de la donación correspondiente a trega de la donación correspondiente a 
la edición solidaria de Aceite "Oro de la edición solidaria de Aceite "Oro de 
Cánava" 2020 a favor del síndrome de Cánava" 2020 a favor del síndrome de 
Rett. Un gran producto para una gran Rett. Un gran producto para una gran 
causa.causa.

GENEROSA DONACIÓN DE 
"ORO DE CÁNAVA"
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TELECINCO ENTREVISTA
A JOSELE FERRÉ

58

Magnífica entrevista de Informativos Magnífica entrevista de Informativos 
Telecinco a Josele Ferré, miembro de la Telecinco a Josele Ferré, miembro de la 
Junta Directiva de AESR. Junta Directiva de AESR. 

VER ENTREVISTAVER ENTREVISTA
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https://www.telecinco.es/informativos/salud/sindrome-rett-josele-ferrer-narra-dia-vida-hija-maria_18_3063645006.html?fbclid=IwAR2jXxrDo0qqe7EO-Qu-MeBkdlXML-fokkIvycgOWieq-Xf7vHOYc8Zmr3w
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ACSRACSR

Administración de lotería “La Diosa Fortuna”Administración de lotería “La Diosa Fortuna”

ARQUITECTURAR SLARQUITECTURAR SL

Asociación de Enfermedades Raras D’genesAsociación de Enfermedades Raras D’genes

Ayuntamiento de Baeza (Jaén)Ayuntamiento de Baeza (Jaén)

Ayuntamiento Villanueva de ÁvilaAyuntamiento Villanueva de Ávila

Ayuntamiento de PorcunaAyuntamiento de Porcuna

Ayuntamiento de Jimena (Jaén)Ayuntamiento de Jimena (Jaén)

Ayuntamiento de ZizurAyuntamiento de Zizur

Carnicería-Jamonería Eusebio, de AlmeríaCarnicería-Jamonería Eusebio, de Almería

CDO Covaresa S. XXICDO Covaresa S. XXI
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