Girona, 11 de febrer de 2009

Benvolguts amics,

Pel proper dia_28 de febrer, dissabte, esta prevista I"’Assemblea de I Associacié Catalana de la Sindrome
de Rett..

Aprofitarem I"acte perque les Doctores ens facin un resum de les ponéencies del Congrés Internacional de
la Sindrome de Rett celebrat a Paris el passat mes d”octubre. Esta previst que el resum de clinica vagi a
carrec de la Dra. Mercé Pineda i de la Dra. Ana Roche. El resum de genetica el fara la Dra. Judith
Armstrong.

Aixi mateix, el Dr. Manel Esteller ens explicara el recent descobriment de les claus cel.lulars en la
Sindrome de Rett.

L ordre del dia de I’ Assemblea sera el segiient:

-CONGRES DE PARIS.

-Resum de clinica.

-Resum de genética.

-CLAUS CEL.LULARS EN LA SINDROME DE RETT.

-LECTURA ASSEMBLEA ANTERIOR.

-ACTIVITATS ANYS 2008 | ANY 2009.

-PRESENTACIO COMPTES ANY 2008 | PRESSUPOST ANY 2009.
-GRUPS DE TREBALL.

-DISPOSICIO/CONFIRMACIO CARRECS JUNTA DIRECTIVA.
-PRECS | PREGUNTES.

El lloc de celebraci6 de I’ Assemblea sera al"edifici docent de Sant Joan de Déu de Barcelona ( just al
costat del mateix hospital ), a la sala 12-3 planta.

L"Assemblea comencara a les 11,00 hores de manera puntual —del dissabte 28 de febrer.-

Atentament,

Albert Falgueras i Vila.
President Associacid Catalana
de la Sindrome de Rett.

Associacié Catalana de la Sindrome de Rett. C/Emili Grahit, 2 D 2ona 17002 Girona Teléfon 972 228481 E-mail albert@rettcatalana.es
NIF:660526068
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AGRAIMENTS
+

Dr. Munoz.

Dra. Pineda.

Dra. Judith Armstrong.
Dra. Ana Roche.

Dra. Montse Naubo.
Dr. Manuel Esteller.
Dr. Esteban Ballestar.
Dr. Rocio Gonzalez.




AMBIT
JF

-Socis afectats: 73.
-Socis col.laboradors: 89.

-Ambit territorial: Catalunya i altres
Comunitats autonomes.




INVESTIGACIO
SINDROME RETT

m -Reversio ratolins-Febrer 2007.
m CDLKS5.

m Claus cel.lulars-Manuel Esteller.




TREBALLS-2008
+

Modificacié Estatuts.

Alta Assoc.Europea Sind.Rett.

Dia Europeu Malalties Minoritaries.
Organitzacio Assistencia Congrés Intern. Paris.
Presentacio llibre “ Criatures...”.

Estudis:

-Fundacio Robert.

-Feder.

-Universitat Girona.

Parlament Catalunya.




ACTES SOCIALS-2008
+

Programa Coneixem-nos- Ciudad Real.
X Sopar Benefic-Montcada.
Trobada-Navata ( Alt Emporda)

Il Excursio neu-La Molina.

Il Aquatlo-Girona.

Bingo Solidari-La Pobla Claramunt.
Espectacles:

-Gospel Viu-Auditori Barcelona.
-Gava-Teatre.




TREBALLS-2009
+

Presentacio-Vilafranca.
Presentacio-Blanes.
Parlament Catalunya.

m Organitzacio Assistencia Congres
Europeu.

s MARATO TV-3. MALALTIES
MINORITARIES.




ACTES SOCIALS-2009
+

m ||l Excursio neu-La Molina.

m |11 Aquatlo-Girona.

m Trobada.
m Sopar Solidari-Vilafranca.
m Gospel Viu-Vilafranca.




PROJECTES
+

m Centre Dia/Residencia-Montcada.

m Hospital Referencia adults-Vall Hebron.

m Conte nenes Redtt.




ACORDS
+

m Comerc:

m -Estetica Perfums-Girona.

m Club Atletisme Girona.




ENTREVISTES
+

m Marina Geli-Consellera Salut.

m Cesar Arrizabalaga-Alcalde Montcada.

m Alicia Sanchez-Camacho-Presid. PP.
m Gloria Renom-Diputada Parlament.




MITJANS DE
COMUNICACIO

m E| Periodico.
m L Avul.
Diari Girona.

Punt Diarl.
Seqgre.

m Cope.

m Onda 0.

m Radios Locals.
m [V-3.




TASQUES
+

Congressos | Assemblees.

|
m Reunions Junta.
|

Entrevistes i Assistencies Actes Instit.
m Sopars Benefics.
m [robades.
m Revista.
m Trucades families.
m Correo ordinari.
m E-mail/Forum/Llibre firmes.
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