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1. IDENTIFICAÇÃO 

 

Abre-te / SP- Associação Brasileira de Síndrome de Rett de 

São Paulo 

CNPJ: 67.182.618/0001-90 

Av Edgar Ruzzant, 561 casa 07 – 02225011-  

Jardim Brasil – São Paulo/SP 

(11) 5083-0292 – (11) 99650-9347 

abrete@abrete.org.br – www.abrete.org.br 

 

Fundada em 03 de Janeiro de 1992 e consubstanciada em associação privada, 

não governamental, sem fins lucrativos ou econômicos, Associação Brasileira de 

Síndrome de Rett de São Paulo – Abre-te/SP tem a finalidade precípua de 

congregar pais e/ou responsáveis de indivíduos (crianças, adolescentes, adultos 

e idosos) com a Síndrome de Rett (SR), especialistas, técnicos e pesquisadores 

das áreas da saúde, da educação e da assistência social, e simpatizantes da 

causa da população geral que, juntos, colaborem, com a promoção de 

desenvolvimento, de melhoria da qualidade de vida e de inclusão social de 

pessoas com a SR e, especialmente, de suas famílias. 

 

1.1. Missão 

Rastrear casos de SR em todo o território nacional por meio da divulgação da 

patologia e da associação, para levar a essas comunidades recursos informativos, 

materiais e humanos para o fechamento de diagnóstico precoce e para o 

atendimento terapêutico- educacional dessas pacientes, otimizando o suporte 

local disponível a essas famílias, participando da promoção de políticas públicas 

junto às três esferas governamentais para o atendimento integral às pessoas com 

SR, incentivando e participando de pesquisas clinicas e genéticas sobre a 

condição, e capacitando profissionais da saúde e da educação, a partir dos 

conhecimentos e da experiência acumulados a partir da busca de compreensão e 

de satisfação das demandas das famílias de pessoas com a SR. 



 

1.2. Finalidades Estatutárias  

 

- Orientar famílias que recebem a suspeita diagnostica de SR para membro de 

família. 

- Acolher e dar suporte a famílias cujos filhos recebem o diagnóstico da SR e 

orienta-las acerca de informações sobre a SR e sobre os direitos e garantias 

previstos para a pessoa com a SR. 

- Promover o encontro de famílias para troca de experiências, informações sobre 

a SR, seus direitos e garantias, e para a reinserção social dessas famílias e de 

seus filhos. 

- Estudar a SR e divulgar esses conhecimentos para a população geral e para as 

famílias. 

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

SR. 

- Capacitar profissionais da saúde e da educação para o atendimento ideal às 

pessoas com SR. 

- Buscar conhecer locais para o encaminhamento de pessoas com SR para 

tratamento terapêutico e educacional, ou orientar suas famílias a como fazer valer 

esse direito de seus filhos nas esferas públicas. 

- Contribuir e participar na promoção de políticas públicas para o diagnóstico, 

tratamento e educação das pessoas com SR. 

                   



 

1.3. Diretoria 2018- 2021 

 

Diretoria Executiva: 

 

Presidente: 

Francisco Carlos Hiriart  

                                                                                           

    Vice-presidente:                  Secretario:                        Tesoureiro:                            Diretor Clinico: 

 Denise Marinho                Deise Reis                      Tuany Perroni                         Fernando Vargas 

 

Conselho Fiscal: 

                                                                                           

                                1ºConselheiro               2ºConselheiro                   3ºConselheiro                      

                           Isis Riechelman             Maria Inês Fuztti                Auxiliadora da Silva             

 

Grupo de Trabalho: 

Aline Volgt; Disraely Moyses; Fernanda Ribeiro; Neusa Perroni; Jennifer Macedo; Lidiane 

Souza; Paula Godke; Rosa Tornilio; Sandro Lima. 

 

 

                                                                              

 

                                                                              



 

2. ORIGEM DOS RECURSOS 

  

Ao longo de 2019 a Abre-te/SP foi mantida com recursos oriundos de: 

- Contribuições e doações de pessoas físicas e jurídicas; 

- Vendas de camisetas para o evento 2º Caminhada de Conscientização da 

Síndrome de Rett na Av. Paulista, que foram vendidas no dia do evento, e 

disponibilizadas no site; 

- Venda de produtos feito pela Abre-te 

- Inscrição do 1º Seminário Fluminense Sobre a Síndrome de Rett no Rio de 

Janeiro 

- Bazar Beneficente em São Paulo 

- Saldo em caixa em 2018: 20.670,82 

 

 



 

 

 

 

 

 

 



 

3. RECURSOS HUMANOS  

 

Todas as pessoas envolvidas na prestação de serviços oferecidos pela Abre-te/ 

SP exercem suas funções administrativas ou técnicas VOLUNTARIAMENTE, 

exceto uma funcionária para serviços gerais. 

 

4. BENEFICIÁRIOS DIRETOS  

 

Os serviços prestados pela Abre-te se destinam à 437 famílias de pessoas com a 

SR em todo o Brasil com cadastro ativo. A maioria dessas famílias está 

concentrada no Estado de São Paulo com 196 pessoas. 

 

Total de registros em 27 anos       690 

Sendo a atualizar                          199  

Contatos perdidos                         20 

Falecimentos                                 34                          

                                                                     

PROCEDÊNCIA 

AC AL AM AP SE BA CE DF ES 
2 5 8 1 1 9 6 11 5 
         
GO MA MG MS RR MT PA PB PE 
17 1 50 3 0 4 5 5 8 
         
PI PR RJ RN RO RS SC SP TO 
3 20 37 7 2 16 9 196 4 
         

 

Podemos estimar com base á estudos efetuados que a estimativa populacional 

feminina no Brasil para o próximo ano de 2020 é de 1.436.456. Devemos ter 

portanto em 2020 143 indivíduos com Síndrome de Rett, já que á cada 61 horas 

nasce uma criança no Brasil com a Síndrome de Rett.  

 



 

5. SERVIÇOS PRESTADOS 

 

Todos os serviços prestados (100%) previstos nos estatutos sociais da Abre-te 

são oferecidos aos beneficiários de forma gratuita. 

 

- Manutenção e atualização do site (www.abrete.org.br), com amplo potencial para 

rastreamento efetivo dos casos de SR no Brasil. 

 Número de visitas ao site em 2019: 37,389 visitantes para 52,334 visitas 

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

- Atualização do Guia Rett no site e redes sociais  

- Regularização de documentos do Banco Itaú para novos representantes 

- Compra subsidiada da cadeira de rodas para Miriam MG pela Denise, parte do 

valor utilizado foi da Campanha de lacres realizada pela gestão anterior 

- Visita realizada por Carlos e Neusa para Heloisa de 17 anos com Síndrome de 

Rett que vive na Casa Maria Maia 

- Presença de Tuany e Neusa no evento da Prefeitura e Estado de São Paulo para 

Unificação do Sistema ACESSA SUS 

 

- Início das atividades com o novo contador pela empresa Quality 

- Carlos e Neusa receberam estudantes de medicina para realização de uma 

entrevista sobre a Síndrome de Rett voltada para parte de Psicologia 



 

- Emissão do certificado digital da Abre-te e CNPJ via Serasa 

- Compra de patrimônios para a Associação, como telefone fixo sem fio e 

smatphone para whatsapp e Instagram oficial 

- Presença da Lidiane representando a Abre-te no Evento organizado pela 1º 

Dama Michele Bolsonaro em Brasília. 

 

- Em Março foram realizados três eventos organizados pela ARAR (Aliança Rara 

do Rio) e AFAG (Associação dos Familiares, Amigos e Portadores de Doenças 

Raras), nos quais membros da Abre-te participaram 

 III Seminário de Doenças Raras na UVA, Campus Tijuca, onde estiveram 

presentes o Diretor Clínico Dr Fernando e a mãe e delegada Aline. 

 III Feira Rara Carioca, no Parque do Flamengo  

 V Caminhada pelas Doenças Raras do RJ, onde a Abre-te foi representada 

por familiares residentes do Rio de Janeiro, Tamara com sua mãe Simone, 

Isadora com Tereza e o Tio Edgar da Maria Clara.  

 

 

 



 

 



 

 

 

 

 



 

- Ao longo do ano de 2019 foi realizado um projeto denominado “Cuidando de 

quem cuida” para promover a cultura e lazer para as famílias com crianças com 

Síndrome de Rett levando as á peças de teatro: 

Dancin Days; O fantasma da ópera; Década do 70; Sunset Boulevard; Amor 

Profano; El Zorro; Cazuza; Madagascar; Escola do Rock; Natal Magico. 

Oficio: 

 

 

 

 

 



 

Ingressos das peças: 

 

 

 

 



 

- Realizado em Julho em parceria com a FIOCRUZ um Mutirão de Exame 

Molecular do Gene MECP2 São Paulo/SP, com entrevista clínica e supervisão 

geral do nosso Diretor Clínico Dr. Fernando mais assistência do Dr. Wilen 

Siqueira, Dra. Marina Ferraz, Dra. Debora Ayumi e enfermeiras Sandra, Juliana, 

Iracema, Carolina e Damiana possibilitando a coleta de 12 crianças do Interior de 

São Paulo e Minas Gerais. 

Médicos e Voluntários do Mutirão 2019 

 

 



 

 

 

 

 

 

 



 

- No mês de Setembro foi realizado o 1º Seminário Fluminense sobre Síndrome 

de Rett com o tema “Saúde Física e Qualidade de Vida” na Tijuca/ RJ, na 

organização da Aline Voigt e parceria com o CureRett para reunir famílias, 

profissionais e estudantes, contando com a presença de sete importantes 

palestrantes da área da saúde, que são:  

Alexandre Fernandes – Neurologia Pediátrica 

Bruna Barros – Pediatria e nutrologia 

Daniella Góes – Fisioterapia respiratória 

Lúcia Helena Raymundo de Andrade – Odontologia 

Monica Müller Taulois – Gastroenterologia pediátrica 

Sandra Motta Martins – Fisiatria infantil 

Sandra Santos – Fonoaudiologia 

Foram emitidos certificados para os profissionais e voluntários. 

As palestras realizadas foram registradas e estão disponíveis no canal do Youtube 

de forma a abranger outros estados do Brasil. 

 

Kit do evento e Divulgação do evento e a Síndrome de Rett no Jornal Opção Natural da Tijuca/RJ 

 

  



 



 



 

 

 

 

 

 

 

                



 

  

               



 

  

   



 

 



 

- No mês de Outubro dia 27 é comemorado o dia Internacional da Conscientização 

da Síndrome de Rett, foi realizada a 2º Caminhada de Conscientização da 

Síndrome de Rett em São Paulo na Av. Paulista, com organização de Carlos, 

Neusa e Tuany e com vendas de camisetas no local do evento. 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

  



 

 

 

 

 

 



 

- Ainda em Outubro no facebook foi realizado uma ação “Movimento Rett”, onde 

famílias de todo o Brasil compartilharam fotos com o tema criado em apoio á causa 

com o intuito de divulgar a Síndrome de Rett, nas escolas foram feitas leitura do livro 

“A Menina dos Olhos”, A pequena Elisa e sua mãe tiram fotos em um trabalho para a 

conscientização para a divulgar nas redes sociais, e no Rio de Janeiro houve também 

uma caminhada para a conscientização da Síndrome de Rett organizado pelo Cure 

Rett. 

 

 

  

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 



 

- Ação em Manaus, a Secretaria de Estado de Justiça e Cidadania (Sejusc) em 
parceria com as Famílias Rett de Manaus e Amigos realizaram no dia 30 de outubro 
uma ação relacionada às causas da SR. A ação deste ano ganhou forças graças à 
inciativa da Anne, mãe da Anna Clara, portadora da SR, que sempre buscou estar em 
contato com outras mães da região, realizando encontros de conscientização com 
soltura de balões, atividades na escola da Anna no mês de Outubro, etc. 

O evento deste ano contou com a distribuição de flyers com informações sobre a 
doença e seus sinais/características, além da soltura de balões, culminando com a 
iluminação de lilás do Teatro Amazonas, maior patrimônio histórico cultural do 
Amazonas. 

 

 

.  



 

 

 

 

 

  



 

- Dezembro o Bazar Beneficente aconteceu com a colaboração dos membros da 

Associação Brasileira de Síndrome de Rett, fazendo doações de roupas e 

participando do dia do evento, contamos com dois voluntários para a segurança e 

organização 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 



 

- Fechando o ano de 2019 juntamente com o projeto “Cuidando de Quem Cuida” 

foi possível proporcionar uma pequena confraternização com as famílias presente 

na peça “Natal Mágico” na praça de alimentação do Shopping Bourbon. 



 



 



 

 

 

- A última postagem nas redes sociais fechou com o cartão de Natal e 

agradecimento pela parceria e dedicação dos membros e associados. 

 

 

 

SÃO PAULO, 15 DE FEVEREIRO DE 2020 

 

______________________________________ 

Francisco Carlos Hiriart Grela 



 

RELATÓRIO FINANCEIRO 2019 

 

RECEITAS R$ 64.012,77 

1. Contribuições e Doações   

Cartões de crédito R$ 9.502,40 

Pag Seguro R$ 5.346,82 

Contribuição Aline R$ 1.869,05 

Doação presente de aniversário R$ 8.320,00 

Nucleo Minas R$ 480,00 

Silvana – Menon R$ 250,00 

Depósitos em conta R$ 14.413,68 

2. Saldo   

Dezembro 2018 R$ 20.670,82 

3. Produtos Abre-te   

Camisetas R$ 646,00 

4. Eventos    

Mutirão  R$ 1.464,00 

Bazar R$ 790,00 

Seminário depósito R$ 260,00 

 

DESPESAS R$ 24.922,00 

1. Operacionais   

Telefone Vivo  R$ 2.071,79 

Hospedagem R$ 543,04 

Contabilidade Quality R$ 3.760,80 

Contabilidade Quefren R$ 1.000,00 

Honorário R$ 780,00 

2. Material de Escritório   

Correio R$ 103,70 

Papelaria R$ 241,50 

3. Diversas   

Compra de Camisetas R$ 3.653,75 

Cartório R$ 420,27 

Documentos legais R$ 951,83 

Flyer RJ R$ 515,00 

Condução/ combustível R$ 140,00 

Compra de patrimônio (celular/telefone fixo) R$ 1.202,47 

4. Bancárias    

Taxas e tarifas R$ 1.860,11 



 

5. Despesas Eventos   

Mutirão R$ 1.619,20 

Material p/ mutirão R$ 304,35 

Bazar R$ 140,34 

Seminário R$ 1.354,05 

Filmagem Seminário R$ 3.699,00 

Caminhada R$ 171,80 

Confraternização R$ 389,00 
 

RESUMO FINAL   

Saldo Itaú em 31.12.2018 R$ 20.358,17 

Saldo em caixa em 31.12.2018 R$ 312,65 

Receitas  R$ 64.012,77 

Despesas R$ 24.922,00 

Resultado financeiro 2019   

Saldo Itaú em 31.12.2019 R$ 37.971,75 

Saldo em caixa em 31.12.2019 R$ 1.119,02 

Superávit R$ 39.090,77 
 

 

 

 

 

 

 


