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1. IDENTIFICACAO

N
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Abre-te / SP- Associacado Brasileira de Sindrome de Rett de Sdo Paulo
CNPJ: 67.182.618/0001-90

Av Edgar Ruzzant, 561 casa 07 i 02225011- Jardim Brasil i S&o Paulo/SP
(11) 5083-0292 i abrete@abrete.org.br i www.abrete.org.br

Fundada em 03 de Janeiro de 1992 e consubstanciada em associagado privada, ndo
governamental, sem fins lucrativos ou econémicos, Associacdo Brasileira de Sindrome
de Rett de Séo Paulo i Abre-te/SP tem a finalidade precipua de congregar pais e/ou
responsaveis de individuos (criancas, adolescentes, adultos e idosos) com a Sindrome
de Rett (SR), especialistas, técnicos e pesquisadores das areas da saude, da
educacdo e da assisténcia social, e simpatizantes da causa da populacdo geral que,
juntos, colaborem, com a promoc¢ao de desenvolvimento, de melhoria da qualidade de

vida e de inclusao social de pessoas com a SR e, especialmente, de suas familias.

1.1. Misséo
Rastrear casos de SR em todo o territério nacional por meio da divulgagdo da
patologia e da associagéo, para levar a essas comunidades recursos informacionais,
materiais € humanos para o fechamento de diagndstico precoce e para o atendimento
terapéutico- educacional dessas pacientes, otimizando o suporte local disponivel a
essas familias, participando da promocao de politicas publicas juntos as trés esferas
governamentais para o atendimento integral as pessoas com SR, incentivando e
participando de pesquisas clinicas e genéticas sobre a condi¢do, e capacitando
profissionais da salde e da educacao, a partir dos conhecimentos e da experiéncia
acumulados a partir da busca de compreensdo e de satisfacdo das demandas das

familias de pessoas com a SR.
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1.2 Finalidades Estatutarias

- Orientar familias que recebem a suspeita diagnostica de SR para membro de familia.
- Acolher e dar suporte a familias cujos filhos recebem o diagndstico da SR e orienta-
las acerca de informagdes sobre a SR e sobre os direitos e garantias previstos para a
pessoa com a SR.

- Promover o encontro de familias para troca de experiéncias, informacdes sobre a
SR, seus direitos e garantias, e para a reinser¢cdo social dessas familias e de seus
filhos.

- Estudar a SR e divulgar esses conhecimentos para a populacdo geral e para as
familias.

- Apoiar e promover estudos e pesquisas clinicas sobre diferentes aspectos da SR.

- Capacitar profissionais da saude e da educacao para o atendimento ideal as pessoas
com SR.

- Buscar conhecer locais para o0 encaminhamento de pessoas com SR para tratamento
terapéutico e educacional, ou orientar suas familias a como fazer valer esse direito de
seus filhos nas esferas publicas.

- Contribuir e participar na promoc¢ao de politicas publicas para o diagnéstico,
tratamento e educacao das pessoas com SR.
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1.3. Diretoria 2018- 2021

Presidente:
Francisco Carlos Hiriart

Vice-presidente: Secretario: Tesoureiro: Diretor Clinico:
Denise Marinho Deise Reis Tuany Perroni Fernando Vargas

Conselho Fiscal:

1°Conselheiro 2°Conselheiro 3°Conselheiro 4°Conselheiro

Isis Riechelman Maria Inés Fuztti Auxiliadora da Silva Simone Ribas

Grupo de Trabalho:

1° Membro 2° Membro 3° Membro 4°Membro 5° Membro

Aline Volgt Disraely Moyses Fernanda Ribeiro Neusa Perroni Jennifer Macedo

6° Membro 7° Membro 8°Membro 9°Membro 10° Membro

Lidiane Souza Marcia Cury Paula Godke Rosa Tornilio Sandro Lima
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2. ORIGEM DOS RECURSOS

Ao longo de 2018 a Abre-te/SP foi mantida com recursos oriundos de:

- Contribuicdes e doacdes de pessoas fisicas e juridicas;

- Vendas de camisetas para o evento 1° Caminhada na Paulista, que passaram a ser
disponibilizados pela loja virtual no més de Setembro.

Sindrome de Rett (\\\

5 = 25 de novembro 2018 - 14h | Av. Paulista (SP)
: Largada na praca do Ciclista /(\
_ Esquina da Rua da Consolacao j\
; !,, \/\\

INFORMACOES
ACESSE: WWW.ABRETE.ORG.BR/CAMINHADA.PHP
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3. RECURSOS HUMANOS

Todas as pessoas envolvidas na prestacdo de servicos oferecidos pela Abre-te/ SP
exercem suas fun¢des administrativas ou técnicas VOLUNTARIAMENTE.

4. BENEFICIARIOS DIRETOS

Os servicos prestados pela Abre-te se destinam 439 familias de pessoas com a SR

em todo o Brasil. A maioria dessas familias esta concentrada no Estado de Sao Paulo.

Total de registros em 27 anos 638
Contatos perdidos 20
Falecimentos 52

Cadastro ativo
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FALECIMENTOS RELATADOS

1°décadadevida |8 | 15,38

2°décadadevida | 22| 42,3040

3°décadadevida | 18| 34,620

4% décadadevida |4 | 7,70%
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5. SERVICOS PRESTADOS

Todos os servicos prestados (100%) previstos nos estatutos sociais da Abre-te séo
oferecidos aos beneficiarios de forma gratuita.

- Manutencdo e atualizacdo do site (www.abrete.org.br), com amplo potencial para
rastreamento efetivo dos casos de SR no Brasil.

0 Numero de visitas ao site em 2018: 12.794 visitantes para 19.459 visitas
U Numeros de novos casos rastreados e catalogados: 14
U Numero de cadastros atualizados: 14

- Atendimento via e-mail, para informacgdes (abrete@abrete.org.br)

i Numero de mensagens trocadas em 2018: 160 mensagens
- Reviséo técnica realizada pelo Dr. Fernando Vargas (Diretor Clinico) dos conteudos
sobre informagdes medicas/terapéuticas
- Revisdo da terminologia para melhorar a leitura e a inclusdo dos meninos com SR
- Atualizacdo e langcamento do Guia Rett no site e redes sociais
-Cria-«o0/ tradu-«o do AMEU PASSAPORTE HOSPI TALA
- Divulgacao da SR através de reportagem para a TV Record Vale
- Realizacdo da 1° Caminhada de Conscientizacdo da Sindrome de Rett na Av.
Paulista no dia 25/Novembro/2018
- Visitas realizadas em Novembro para acolher e dar suporte a familias, a Gabriela em
Salto/SP e a Mirian em Alfenas/MG

Site e Facebook
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se vocé conhece alguém com
Sindrome de Rett,
oriente e ajude essa familia a
cadastrar-se emnossosite!
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Entrevista TV Record Vale
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1° Caminhada
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Repercusséo da 12 Caminhada

(> @& tismoo.us/comunidade (13

2 ~ Mais de 400 pessoas
tlsmm — colaboraram para o
ato de conscientizacao
em Sao Paulo pela
. sindrome, que esta no
Brasil tem 1° espectro do autismo

Caminhada pela Nem a chuva parou a primeira

Caminhada Rett na Avenida Paulista,

Sllndrome de Rett na tarde deste domingo,

25.nov.2018, para conscientizar a

Comunidade, Destaques

sociedade a respeito da Sindrome de
Rett, com mais de 400 pessoas
comprando camisetas para o evento
e colaborando com a causa. A
caminhada, organizada pela Abre-te
(Associacao Brasileira de Sindrome
de Rett) partiu da Praca do Ciclista e

foi até o MASP e voltou, na principal
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