
  
  
  
  
 
 
                                                                                                                           Girona, 11 de febrer de 2009 
 
 
Benvolguts amics, 
 
 
Pel proper dia 28 de febrer, dissabte, està prevista l´Assemblea de l´Associació Catalana de la Síndrome 
de Rett.. 
 
Aprofitarem l´acte perquè les Doctores ens facin un resum de les ponències del Congrés Internacional de 
la Síndrome de Rett celebrat a  París el passat mes d´octubre.  Està previst que el resum de clínica vagi a 
càrrec de la Dra. Mercè Pineda i de la Dra. Ana Roche. El resum de genètica el farà la Dra. Judith 
Armstrong. 
 
Així mateix, el Dr. Manel Esteller ens explicarà el recent descobriment de les claus cel.lulars en la 
Síndrome de Rett. 
 
L´ordre del dia de l´Assemblea serà el següent: 
 
-CONGRÉS DE PARÍS. 
 -Resum de clínica. 
 -Resum de genètica. 
-CLAUS CEL.LULARS EN LA SÍNDROME DE RETT. 
 
-LECTURA ASSEMBLEA ANTERIOR. 
-ACTIVITATS ANYS 2008 I ANY 2009. 
-PRESENTACIÓ COMPTES ANY 2008 I PRESSUPOST ANY 2009. 
-GRUPS DE TREBALL. 
-DISPOSICIÓ/CONFIRMACIÓ CÀRRECS JUNTA DIRECTIVA. 
-PRECS I PREGUNTES. 
 
El lloc de celebració de l´Assemblea serà a l´edifici docent de Sant Joan de Déu de Barcelona ( just al 
costat del mateix hospital ), a la sala 12-3 planta. 
 
L´Assemblea començarà a les 11,00 hores de manera puntual –del dissabte 28 de febrer.-   
 
 
Atentament, 
 
 
 
Albert Falgueras i Vilà. 
President Associació Catalana  
de la Síndrome de Rett. 
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AGRAAGRAÏÏMENTSMENTS

Dr. MuDr. Muññoz.oz.
Dra. Pineda.Dra. Pineda.
Dra. Judith Dra. Judith ArmstrongArmstrong..
Dra. Ana Roche.Dra. Ana Roche.
Dra. Dra. MontseMontse NaubNaubóó..
Dr. Manuel Dr. Manuel EstellerEsteller..
Dr. Esteban Dr. Esteban BallestarBallestar..
Dr. RocDr. Rocíío Gonzo Gonzáález.lez.



ÀÀMBITMBIT

--SocisSocis afectatsafectats: 73.: 73.
--SocisSocis col.laboradorscol.laboradors: 89.: 89.
--ÀÀmbitmbit territorial: territorial: CatalunyaCatalunya i i altresaltres
ComunitatsComunitats autònomesautònomes..



INVESTIGACIINVESTIGACIÓÓ
SSÍÍNDROME RETTNDROME RETT

--ReversiReversióó ratolinsratolins--Febrer 2007.Febrer 2007.
CDLK5.CDLK5.
ClausClaus cel.lularscel.lulars--Manuel Manuel EstellerEsteller..



TREBALLSTREBALLS--20082008

ModificaciModificacióó EstatutsEstatuts..
Alta Alta Assoc.EuropeaAssoc.Europea SSíínd.Rettnd.Rett..
DiaDia EuropeuEuropeu MalaltiesMalalties MinoritMinoritààriesries..
OrganitzaciOrganitzacióó AssistAssistèènciancia CongrCongrééss InternIntern. Par. Paríís.s.
PresentaciPresentacióó llibrellibre ““ CriaturesCriatures……””..
EstudisEstudis::
--FundaciFundacióó RobertRobert..
--FederFeder..
--UniversitatUniversitat Girona.Girona.
ParlamentParlament CatalunyaCatalunya..



ACTES SOCIALSACTES SOCIALS--20082008

Programa Programa ConeixemConeixem--nosnos-- Ciudad Real.Ciudad Real.
X Sopar X Sopar BenBenèèficfic--MontcadaMontcada..
TrobadaTrobada--NavataNavata ( ( AltAlt EmpordEmpordàà))
II II ExcursiExcursióó neuneu--La Molina.La Molina.
II II AquatlAquatlóó--Girona.Girona.
Bingo Bingo SolidariSolidari--La La PoblaPobla ClaramuntClaramunt..
EspectaclesEspectacles::
--GospelGospel ViuViu--AuditoriAuditori Barcelona.Barcelona.
--GavGavàà--TeatreTeatre..



TREBALLSTREBALLS--2009 2009 

PresentaciPresentacióó--VilafrancaVilafranca..
PresentaciPresentacióó--BlanesBlanes..
ParlamentParlament CatalunyaCatalunya..
OrganitzaciOrganitzacióó AssistAssistèènciancia CongrCongrééss
EuropeuEuropeu. . 
MARATMARATÓÓ TVTV--3. MALALTIES 3. MALALTIES 
MINORITMINORITÀÀRIES.RIES.



ACTES SOCIALSACTES SOCIALS--20092009

III III ExcursiExcursióó neuneu--La Molina.La Molina.
III III AquatlAquatlóó--Girona.Girona.
TrobadaTrobada..
Sopar Sopar SolidariSolidari--VilafrancaVilafranca..
GospelGospel ViuViu--VilafrancaVilafranca..



PROJECTESPROJECTES

Centre Centre DiaDia//ResidResidèènciancia--MontcadaMontcada..
Hospital Hospital ReferReferèènciancia adultsadults--VallVall HebronHebron..
ConteConte nenes nenes RettRett..



ACORDSACORDS

ComerComerçç::
--EstEstèèticatica PerfumsPerfums--Girona.Girona.

Club Club AtletismeAtletisme Girona.Girona.



ENTREVISTESENTREVISTES

Marina Marina GeliGeli--ConselleraConsellera SalutSalut..
CCèèsarsar ArrizabalagaArrizabalaga--Alcalde Alcalde MontcadaMontcada..
AlAlííciacia SSààncheznchez--CamachoCamacho--PresidPresid. PP.. PP.
GlòriaGlòria RenomRenom--Diputada Diputada ParlamentParlament..



MITJANS DE MITJANS DE 
COMUNICACICOMUNICACIÓÓ

El El PeriòdicoPeriòdico..
LL´́AvuiAvui..
El El DiariDiari Girona.Girona.
El El PuntPunt DiariDiari..
El El SegreSegre..
CopeCope..
Onda 0.Onda 0.
RRààdiosdios LocalsLocals..
TVTV--3.3.



TASQUESTASQUES

CongressosCongressos i i AssembleesAssemblees..
ReunionsReunions Junta.Junta.
Entrevistes i Entrevistes i AssistAssistèènciesncies ActesActes InstitInstit..
SoparsSopars BenBenèèficsfics..
TrobadesTrobades..
Revista.Revista.
TrucadesTrucades famfamíílieslies..
Correo Correo ordinariordinari..
EE--mail/mail/FòrumFòrum//LlibreLlibre firmes.firmes.
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