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1. IDENTIFICACAO

Abre-te / SP- Associacao Brasileira de Sindrome de Rett de
S&o Paulo (\/k\

CNPJ: 67.182.618/0001-90
Av Edgar Ruzzant, 561 casa 07 — 02225011-
Jardim Brasil — Sdo Paulo/SP

{S\\

(11) 5083-0292 — (11) 99650-9347 Ab e - e

abrete@abrete.org.br — www.abrete.org.br

Fundada em 03 de Janeiro de 1992 e consubstanciada em associacao privada,
ndo governamental, sem fins lucrativos ou econémicos, Associagao Brasileira de
Sindrome de Rett de Sdo Paulo — Abre-te/SP tem a finalidade precipua de
congregar pais e/ou responsaveis de individuos (criangas, 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 promocdo de
desenvolvimento, de melhoria da qualidade de vida e de inclusdo 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 divulgacéo da
patologia e da associacao, para levar a essas comunidades recursos informativos,
materiais e 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 promocé&o de politicas publicas
junto 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 educacgdo, a partir dos
conhecimentos e da experiéncia acumulados a partir da busca de compreenséo e

de satisfacdo das demandas das familias de pessoas com a SR.

Whatsapp: (55 11) 99650-9347

A E G
Sindrome ir\Ru de SP

Associacdo Brasileira de Sindrome de Rett CNPJ: 67.182.618/0001-90 f(\
Av. Edgard Ruzzant 561 - Casa 7 - Jardim Brasil - S3o Paulo/SP- Brasil &\
abrete@abrete.org.br (55 11) 5083-0292. www.abrete.org.br Abre tTe



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 diagnéstico da SR e
orienta-las acerca de informacdes 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, informagdes sobre
a SR, seus direitos e garantias, e para a reinsercéo social dessas familias e de
seus filhos.

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

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

- Capacitar profissionais da salude e da educacédo para o atendimento ideal as
pessoas com SR.

- Buscar conhecer locais para 0 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 promocao de politicas publicas para o diagnoéstico,
tratamento e educacao das pessoas com SR.

; SINDROME DE RETT
SINDROME DE RETT DOENCA RARA
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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:

1°Conselheiro 2°Conselheiro 3°Conselheiro

Isis Riechelman Maria Inés 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.
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2. ORIGEM DOS RECURSOS

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

- Contribuic6es e doacdes de pessoas fisicas e juridicas;

- Vendas de camisetas para o evento 2° Caminhada de Conscientizacdo da
Sindrome de Rett na Av. Paulista, que foram vendidas no dia do evento, e
disponibilizadas no site;

- Venda de produtos feito pela Abre-te

- Inscricdo do 1° Seminario Fluminense Sobre a Sindrome de Rett no Rio de
Janeiro

- Bazar Beneficente em S&o Paulo

- Saldo em caixa em 2018: 20.670,82

22 CAMINHADA PELA
SINDROME DE RETT

RESERVE A DATA

28/09

| SEMINARIO FLUMINENSE
sobre Sindrome de Rett

HORARIO: 15 horas
[ LOCAL: Av.Paulista -

“Participe!

Inscrigcdes abertas em o (}}} oo
I\\\ CIDADE DE

www.abrete.org.br Abre’te SAO PAULO

PESSOA COM
DEFICIENCIA

Sindrome de Rett (\'\\

27 de outubro de 2019 - 15h | Av. Paulista (SP)

s e it [ @\
Abre ‘te

VENDA DE CAMISETAS NO LOCAL

lNFORMACéES: (11) 5083-0292
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\ rosemes  BAZAR

v\
lc
N BENEFICENTE

AssaciagdoBrasileira HORARIO: 9h30min (bazar até as 17h)

de Sindrome de Rett
LOCAL: Escola Estadual Silva Jardim

Av. Tucuruvi, 724 - Bairro Tucuruvi - Sdo Paulo-SP

Associados e familiares
Rett participe desta
importante reuniao e
contribua com a Abre-te
através do nosso Bazar.

CONVIDE SEUS
AMIGOS!
Obs: Doe itens para o bazar (em bom estado e limpos). Entre em contato com a Neusa no telefone (11) 5083-0292 ou abrete @abrete.org.br
(\
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3. RECURSOS HUMANOS

Todas as pessoas envolvidas na prestacdo de servicos oferecidos pela Abre-te/
SP exercem suas fung¢Bes administrativas ou técnicas VOLUNTARIAMENTE,

exceto uma funcionaria para servi¢os gerais.

4. BENEFICIARIOS DIRETOS

Os servigcos prestados pela Abre-te se destinam a 437 familias de pessoas com a
SR em todo o Brasil com cadastro ativo. A maioria dessas familias esta

concentrada no Estado de S&o Paulo com 196 pessoas.

Total de registros em 27 anos 690

Sendo a atualizar 199
Contatos perdidos 20
Falecimentos 34
PROCEDENCIA
2 5 8 1 1 9 6 11 5
17 1 50 3 0 4 5 5 8
3 20 37 7 2 16 9 196 4

Podemos estimar com base & estudos efetuados que a estimativa populacional
feminina no Brasil para o préximo ano de 2020 é de 1.436.456. Devemos ter
portanto em 2020 143 individuos com Sindrome de Rett, jA que & cada 61 horas

nasce uma crianca no Brasil com a Sindrome de Rett.
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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.

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

rastreamento efetivo dos casos de SR no Brasil.
» Numero de visitas ao site em 2019: 37,389 visitantes para 52,334 visitas

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

- Atualizacéo do Guia Rett no site e redes sociais

- Regularizagdo de documentos do Banco Itall 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 gestao anterior

- Visita realizada por Carlos e Neusa para Heloisa de 17 anos com Sindrome de
Rett que vive na Casa Maria Maia

- Presenca de Tuany e Neusa no evento da Prefeitura e Estado de S&o Paulo para
Unificagéo do Sistema ACESSA SUS

8

GIANPAOLO POGGIO SMANIO
weurador-Geral de o de Sdo Pavdo

Governador do Estado de Sdo Paulo

ereiro de 2019~ q

RSVP: (11) 31199957
cerimosato g b

- Inicio das atividades com o novo contador pela empresa Quality
- Carlos e Neusa receberam estudantes de medicina para realizacdo de uma

entrevista sobre a Sindrome de Rett voltada para parte de Psicologia
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- Emisséo do certificado digital da Abre-te e CNPJ via Serasa

- Compra de patrimdénios para a Associacdo, como telefone fixo sem fio e
smatphone para whatsapp e Instagram oficial

- Presenca da Lidiane representando a Abre-te no Evento organizado pela 1°
Dama Michele Bolsonaro em Brasilia.

- Em Margo foram realizados trés eventos organizados pela ARAR (Alianga Rara
do Rio) e AFAG (Associagdo dos Familiares, Amigos e Portadores de Doencas
Raras), nos quais membros da Abre-te participaram
e |ll Seminario de Doencgas Raras na UVA, Campus Tijuca, onde estiveram
presentes o Diretor Clinico Dr Fernando e a mée e delegada Aline.
¢ |ll Feira Rara Carioca, no Parque do Flamengo
¢ V Caminhada pelas Doencas Raras do RJ, onde a Abre-te foi representada
por familiares residentes do Rio de Janeiro, Tamara com sua mée Simone,

Isadora com Tereza e o Tio Edgar da Maria Clara.

RARA s
, CARIOCA Ve

" JORMDARIRARD

PONTO DE PARTIDA:
TEATRO DE MARIONETES
PARQUE DO FLAMENGO

DAS9HASU4H

LOCAL: PARQUE DO
FLAMENGO e

eneas
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- Ao longo do ano de 2019 foi realizado um projeto denominado “Cuidando de
quem cuida” para promover a cultura e lazer para as familias com criangas com
Sindrome de Rett levando as & pecas de teatro:

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

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

M
)
Abre-te

CHleio o 02602019 - Abre-te
%30 Paulo, 14 de oumbro de 2019,

Eel:  Putkipagle  da Abre-e o Programa
Contrapartida Social - Projeto Cultural 2 Caidanda de
quem Cuida™ .

Prezados zenhoges,

A Aszociacdn Brasileira de Smdrome de Bett - Abre-te, sediada em Sao Paule - 5P, fondada em 1897, &
ums2 instiruicEo ndo povemamertal qua atsnde 2 mais da 300 fmilias gue padecem dos seaz filhes com a
Smérome de Feff, uma desordem do desenvolvimento pegrologice relativemente rar, que acomete
principalments 2 criangzs de sexo femining cgja prevaléncia é de 12 cada 10,000 meninas.
Estao dentre as agdes da Abre-te -
«  Divulgar 2 Sindrome de Beft, arzves de eventos & diversos metos de comunicagso;
»  Memter cadastro 2tualizade, dos cazes diagnosticades em ambite pacionsl,
= Apoiar 2: familizs, fornecendo informagdes atualizadas e de base dentifica, bem como indicagdes
e institmigdes e profissionsis da rede publica e'ou particular, com experiéncia em diagnostice ou
Imtervenries terapsntica: que promovan 3 gualidads de vida dos pacientss;
«  Divulgar informagdes 205 profizsionais da saude e coidadores envolvidos ra ztengo 2 s2ade da
peszoa com Smdromse de Rt
«  Promover a roca de informagdes & atalizacio de profizsionais, por meio 32 eventos especificos,

»  Acompanhar e divalzar o panerama mondial das iz pesquizas cientificas em Best. de forma 2
identificar poszibilidades o desafios da incorparagio de tratamentas em territro macional:
- Aruar furto 305 0rgZos sovernamentais em prol da promocdo de ssude, educaco, e bem

BEEAL social para as pessnas oot Sindrome de Res;

Deste modo 2 Abre-te vem, por meio deste oficie, selicitar a participag®o como cortesia no programa
Comtrapartida Socizl, para o espetaculo 0 Fantasma da Qper. Teatro Reeult, promovendo acesso 3
culfura e lazer das noesas familias.

Agradecamos a opormuridade & colocams-nos 2 disposicde no que s fizer necessario.
Atencipsamente,
Trnciseo Carles Hidan CGrela

Presidemne  Abre-te (Gestha X18-2021) {_‘.\k
(R
X

i
Abre-te
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- Realizado em Julho em parceria com a FIOCRUZ um Mutirdo de Exame
Molecular do Gene MECP2 S&o Paulo/SP, com entrevista clinica e superviséo
geral do nosso Diretor Clinico Dr. Fernando mais assisténcia do Dr. Wilen
Siqueira, Dra. Marina Ferraz, Dra. Debora Ayumi e enfermeiras Sandra, Juliana,
Iracema, Carolina e Damiana possibilitando a coleta de 12 criancgas do Interior de
S&o Paulo e Minas Gerais.

Médicos e Voluntarios do Mutirdo 2019

poao Brasileira (88
firome de Rett

sbrete ori br
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- No més de Setembro foi realizado o 1° Seminario Fluminense sobre Sindrome
de Rett com o tema “Saude Fisica e Qualidade de Vida” na Tijuca/ RJ, na
organizacdo da Aline Voigt e parceria com o CureRett para reunir familias,
profissionais e estudantes, contando com a presenca de sete importantes
palestrantes da area da saude, que séao:

Alexandre Fernandes — Neurologia Pediatrica

Bruna Barros — Pediatria e nutrologia

Daniella Gées — Fisioterapia respiratdria

Lacia Helena Raymundo de Andrade — Odontologia

Monica Muller Taulois — Gastroenterologia pediatrica

Sandra Motta Martins — Fisiatria infantil

Sandra Santos — Fonoaudiologia

Foram emitidos certificados para os profissionais e voluntarios.

As palestras realizadas foram registradas e estéo disponiveis no canal do Youtube

de forma a abranger outros estados do Brasil.

Kit do evento e Divulgacdo do evento e a Sindrome de Rett no Jornal Opgao Natural da Tijuca/RJ

JORNAL OPCAO

1 Seminario Fluminense sobre Sindrome de Rett no Tocando em Vocé
No dia 28/9, das 8h30 3s  peutarespiratéria); LuciaHele-  sentam epilepsia, problemas  sadde que a Sindrome ndo é
17 RoEmao RN TacHs.  he Ao e que

Roc, 362 Monica Mller os, esco- pela

Tiuea), Apartir es-  pessoa com Rett, a partir da
tioFluminense sobre Sindrome  Maria da Mot 0. Martins (mé-  tas caracterfsticas moldamos  visdo de que cada individuo é

i i Sand Gnico, por isso ngo & possivel
fissionais de diferentes & prever

Rett, Abre-te, movimento Cure:

prevenir e controlar manifesta-  tar. O caminho certo & agir sem-
Ges, em prol

rapias Integradas do Espago i i
Cultural Tocando em Vocd. 0 vezes causada por mutagdono  vida | ex i
Serindrio,quetencomop(h  gene MECP. Apesardarar, . plca Nine Vot membrojda.  cone e Vo
ey &idey y i
3 2 i

tes, i AAssoci

comopropostaatrocadeinfor-  1as, cuja incidéncia & maior.  Sindrome de Rett, sediadaem  drome de Rett ficam abertas até.

‘magbes sobre como 3 saide  Entretanto, !;L;I‘:m também  Sdo. lelu. atuaemambitona- o dia 23/9 e podem ser feitas.
i

meninos cor Asmanifes-  cional através drios,

pessoas com sindro-  tagdes clinicas sdo, geralmen-  em sua maioria familiares de  também, na secretaria do Es-
te, Apes-  pessoas afetadas pela sindro-  pago Cultural Tocando emVock
it

Comumen-

3s0- Mais
apre-  ciedade e os profissionais e www.abrete.org.br.

Muitas formas de Ser...
Muitas formas de aprender e reinventar um novo Mundo
ey

ma deve ir 30 ar o dia 21 de
‘setembro, Dia da Juventude.

juventude sileira, de hoj
cariocadoastalloe das comu- o de Infdncia e Juventude. A pos. As criangas e jovens estdo
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LUMINENSE

1
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Bruna Barrog
Pediatry Nutréloga
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- No més de Outubro dia 27 é comemorado o dia Internacional da Conscientiza¢éo
da Sindrome de Rett, foi realizada a 2° Caminhada de Conscientizacdo da
Sindrome de Rett em S&o Paulo na Av. Paulista, com organiza¢do de Carlos,

Neusa e Tuany e com vendas de camisetas no local do evento.
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DA SINDROME DE RETT
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- Ainda em Outubro no facebook foi realizado uma agao “Movimento Rett”, onde
familias de todo o Brasil compartilharam fotos com o tema criado em apoio & causa
com o intuito de divulgar a Sindrome de Rett, nas escolas foram feitas leitura do livro
“A Menina dos Olhos”, A pequena Elisa e sua mae tiram fotos em um trabalho para a
conscientizagdo para a divulgar nas redes sociais, e no Rio de Janeiro houve também
uma caminhada para a conscientizagdo da Sindrome de Rett organizado pelo Cure
Rett.
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- Agao em Manaus, a Secretaria de Estado de Justica e Cidadania (Sejusc) em
parceria com as Familias Rett de Manaus e Amigos realizaram no dia 30 de outubro
uma acéo relacionada as causas da SR. A acado deste ano ganhou forcas gracas a
inciativa da Anne, mée da Anna Clara, portadora da SR, que sempre buscou estar em
contato com outras maes da regiao, realizando encontros de conscientizacdo com
soltura de balGes, atividades na escola da Anna no més de Outubro, etc.

O evento deste ano contou com a distribuicdo de flyers com informacdes sobre a
doenca e seus sinais/caracteristicas, além da soltura de balGes, culminando com a
iluminacéo de lilas do Teatro Amazonas, maior patrimdnio historico cultural do
Amazonas.
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- Dezembro o Bazar Beneficente aconteceu com a colaboragdo dos membros da
Associacdo Brasileira de Sindrome de Rett, fazendo doacBes de roupas e
participando do dia do evento, contamos com dois voluntarios para a seguranca e

organizacao
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- Fechando o ano de 2019 juntamente com o projeto “Cuidando de Quem Cuida”
foi possivel proporcionar uma pequena confraternizagdo com as familias presente

na peca “Natal Magico” na praga de alimentagdo do Shopping Bourbon.
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- A Ultima postagem nas redes sociais fechou com o cartdo de Natal e
agradecimento pela parceria e dedicagdo dos membros e associados.

SAO PAULO, 15 DE FEVEREIRO DE 2020

Francisco Carlos Hiriart Grela
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RELATORIO FINANCEIRO 2019

CartBes de crédito R$ 9.502,40
Pag Seguro R$ 5.346,82
Contribuicéo Aline R$ 1.869,05
Doacdo presente de aniversario R$ 8.320,00
Nucleo Minas R$ 480,00
Silvana — Menon R$ 250,00
Depésitos em conta R$ 14.413,68

Dezembro 2018 R$ 20.670,82

RS 646,00

Mutirdo R$ 1.464,00
Bazar RS 790,00
Seminario depdsito R$ 260,00

Telefone Vivo R$ 2.071,79
Hospedagem R$ 543,04
Contabilidade Quality R$ 3.760,80
Contabilidade Quefren R$ 1.000,00

Honorario

Correio

R$ 780,00

R$ 103,70

Papelaria

R$ 241,50

Compra de Camisetas R$ 3.653,75
Cartorio R$ 420,27
Documentos legais R$ 951,83
Flyer RJ R$ 515,00
Conducao/ combustivel R$ 140,00

Compra de patrimonio (celular/telefone fixo

Taxas e tarifas

R$ 1.202,47

RS 1.860,11
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Mutirdo RS$ 1.619,20
Material p/ mutiréo RS 304,35
Bazar RS 140,34
Seminario RS 1.354,05
Filmagem Seminario RS 3.699,00
Caminhada RS 171,80
Confraternizacéo RS 389,00
[REsumoFNAL [ ]
Saldo Itat em 31.12.2018 R$ 20.358,17
Saldo em caixa em 31.12.2018 R$ 312,65
Receitas R$ 64.012,77
Desiesas R$ 24.922,00
Saldo Itat em 31.12.2019 R$ 37.971,75
Saldo em caixa em 31.12.2019 R$ 1.119,02
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