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LA FINESTRA

La revista del Pais Basc

Ha arnital a la nostra seu &l nlmero 7 de Paxcel lant revista panbdica de 13 Asociacidn SXF del Pais Vasco. En saludem,
das d'aquaestas linies, la Directora, |a periodista Leire Famandez | & president de 'assocadd germana, lamigabéa Juan Carlos
Gemez. Als dos els Talicitem, tant par la qualitat aditarial | dInpressio com per aguest mith d'enllag | de comuniencs aimra
les familias,

Congrés Europeu
El mes d'abril de 2008, 5= celebrard el Congrés Europeu que organitza 'Assosiacio Europea de la Sindrone X Fragil. Ja
esth a disposicia de tothom el programa previst d'aguest esdeveniment important gue es desenvolupard a Torl, Ja podem
‘comencar a preparar les maleles ...

Tallers per a Families

La Fed ibn E: fola de A iaci de la Sind X Frégil, amb el supert del Patranalo sobre la Discapacidad
estd desenvolupant Talers per a Families. Fing ara sTan fet a Madrid, Valladolid, Bilbo | Ciceres. El proper setembre sha
previel que es dugun & lerme a Valénca | a Saragossa.

Saludem a totes los families de les diferents associacions dEspanya ja qus aguest butlet! r° 5 sortird traduit al casteld
a' nostre web: www. xfragileatalunya.org
Cenvidam a tothom perqué ens envii noticies | articlas par incloure'ls en e nestra prédm butllsti.

~ AGENDA

6 OCTUBRE (dissabte)
- I TALLER DE GERMANS

24 | 25 NOVEMBRE

- Il CONGRES BALEAR de la SINDROME X FRAGIL
Aquest Congréas Intemacional comtard ami la prasancla
dels saglents profassionals axperts an la Sindrome:
Sra. Randl Hageman, M.D, ; Sr. Paul J.
MD, PhiD ; Sra. Marcla L. Braden, Ph.O. ;

Sra. Tracy Muman Stackhouse, M5, O.TR.
Sra. Sarah K. Scharfenaker, MA, C.C.C-5.LP
www.uibcongres.orgehtip:fwww.uibcongres.org

27 OCTUBRE
- I TALLER A GIRONA

gjertian,
1 DESEMERE

- I TALLER DE TARRAGOMNA
Froperamant s'infomiard amb més detall

BENVINGUTS!!! Nous socis:
Donem la bemirguda a I'Assodacid a quatre noves fanilies: Mreia | Eduard Fugasol-Rocha, Ralel i Olga Jimenez,
Cristing | Bemard Ribera-Lagandre, Amna i Joaguim Garcia-Forcadell, Montsa Tomas, Narcis i Maria Estanyol-Rosado.

Butlieti pditat amb ¢ supert di

ﬂl Ganeraital de Catalunya
Departament d'Educacid
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L’Associacio de visita al Camp Nou! »>

Maltes rucades. El tetifon de I'Associacid | @ mibil de la Merce Urelen fum els dies previs. El dia esperat nervis | dngia a tot
estrop des de ben avial Tot plegat tenia una bona rad de ser. Va comencar essent una idea vage, con Molles coges grates
en la nostra vida. Mo era facil; no cbstant aixd, com tol allb gue es desitja i pel que es lluita, finalment s'acsnsegui. | va
fer-se possible. Vam veure, ben a prop, els jugadors del Barga al Miniestadi

7105361 Ml

?] Transcripcio de les vivéncies, les emocions i les raons explicades pel Jordi Closa Roig

W El dia 4 ¢'abail va ser, p2r a mi, un dla mol sorprensnt,
& que valg poder veurs molta gent da FAssociacid al
Minisstad! da! Futhel Club Barcsiona. Jo, parsonalment,
=ia la primera vegada que vala un altranament dals Ugadors
dall primer equip del Barga. Els jugadors qua més niagradan
560 Leo Mesl, Ronaldinha, atc.

Agrasl<o a lp Fundacis Futhel Club Borgelana haver-nos
convidot o veure l'entrananient del Borge. Vo ser una

sxperianca qus no havia vist mal a la vida. 81 hagues de
demanar un auttgral o damanara a Frank Rikaard, pargue
crac que és un enlranador qus ha sabut reorignlar
I'aquip, guanyar dues liguss i la segona copa d'Europa.
Aguest any els afidionats culés haurem de canfarmar-nos
am la temporace que hem fat | esperer gue 1B propsre
sigui millor | puguem guonyar glgun titol, B

| també som olimpics >>

Y| Transeripeit de les vivencies, les emocions i les raons explicades pel Enric Bri Rocas

m Stc |Enrie Brd Rocas | valg nalxer fa 32 anys a Barce-
lona. Hi ha meltes coses que m'agraden forge, perb una
de les qua més illusis am fa. és participar a les compa-
ticions esportives. Veureu, quan vaig deixar 'escola, on
realment m'he havia passat estupendament, vaig entrar
en un taller coupacional | vaig tenir la immensa sorl, gue
la directora era melt engrescada i al cap de poc de temps
em va inscriure als Specials Olympics de Reus 36. La
parlicipacid en asuells Joos fou, per a mi, una expeniéneia
inoblidable i en aguell ambient fabulés vaig guanyar les

mevas 3 primeras madallas an las compaticions
d'otlstisme de 100 m, 200 m | Bongoment de pas. Pocs
anys daspras, als maus pares | jo vam anar a viure fora
de Barcelona i vaig canviar de taller. El now taller on vaig
anar ja va ser massa. En un ambient magnific vaig prec-
ficar la natacio setmanalment | vaig entrenar en alletisme
i aix vaig comencar a participar a lots els campionats
tardt de ratacio com d'atlelisme, ja fossin provindals com
a nivel de Catalunya i les medalles van comencar a caure
en cadascuna de les parlicipacions. Fing i tol he anat als
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an d Espanya d'at AixD i, 8ls millors
racords sis tic dels Spedals Olympics, gue van vanlr
dasprés dals da Reus 95, &5 a dir, Figuerss 2000, Badalona
2004 | Liorst 2005,
Mo és per vantar-me'n, perd 65 que r'estic mall orgullas,
A casa mevs ling uns marcs amb lotes kes medalles 12
d'Or, 8 d'Amment, B de Brenza i tambe, &5 clar, de Paricipacio,
BS que sempre nio &5 pol guaryar. Deixau-me, perd, repeli
&l lema dels Spedials Clympics, que més o menys ve a din
“Vull participar, vull guanyar, perd i no ho aconsegueixa,
deixeu-me ser Telic en lintenl Tot plegal, perd. i ja que les
coses bones son millors si es comparteixen, us animo a
ois i & totes a participar & gqualseval de les moltes disciplines
de les compelicions dels Specials Olympics | com més avial
o feu nillor, dones nio hi ha limit d'edat.
Anim! L'any vinent hi temen a haver Specials Olympies
| com més serem més bé ens ho passarem.m

Vivencies d’'una monitora >>

® Quan en Guillzm Alzing va enirar a la Llar dinfants
Primavera tenia una @ mesos d'edal. Tot | que pels nens
mes petils ne &s una bena dpoca per acaplar-ge a lescola,
ja que tols teren ia tipica crisi d'angoixat. hi va haver tot
un seguil de signes cue ers van alerlar de pessibles

| jons en el seu d L Per sxemple, en

Guillem era un nen sense cap tipus d'expressié a la cara
i als ulls, cosa que dificultava molt o contacte visual, ja

Paraules de la nostra Presidenta

m Apreciades familiss: tenim el gust d'enviar-vos el primer
Butheti daquest any 2007, No és una tasca senzila aditar-
I, PEFUE Sam conscients que &s possile gue tal vegada
25 descuicem | sense voler ignorsm actvitats o fats relatius
als nostres fills qus patser podriem publicar, | qus o alls i
a les familes agradaria molt. Tambe pensam en els mestres,

quie guan tu Thi acostaves, o de seguida desviava la mirada
cap a un gltre cestat; quan sentia un sorel massa forl o gue
e epaan u thi scostaves, < de saguida desviava la mirads
cap aun altre costat: quan sentia un sorcl massa forl o que
ks altres riens ploranven, ofl comencava a plorar i no hi bavia
manera de calmar-a, L'énica possibilitat de tranguillitzar-
lo era traient-lo de I classe una estona i deixar que 9'ants
calmanl ell Sol, ja que 5 § donawves aledle limbé d reoutjava.
Enreferinga al menjar, ens vam foar que el nenne merjava,
sind que, senzilamernt, engolia.

En primesr loc, e gue vam fer guan plorava, Sempre a poc
a poc, va ser acoslar-nos només amb la nostra presénca.
Quan un somll el melestava. o triiem de la dasse amb la
cadireta i estavem al seu Gostal, sense tocar-lo, perd si
mirant-lo, per al gue 3'anda acostumant a ka nostra mirada
i ala nostra expressio de calma i de tranaguil-litat. Un cop
els allres nens van anar adaplant-se a o, quan es posava
a plorar el teniem a la classe | s=gulem fent & mateix.
Despeis, quan el nen ja va acceptar la nestra presindia, el
que vam fer va ser intentar el comacte fisic. Alkb ho vam
treballar moll, al principi, & IMora del canvi de bolguer,
aprofitant aguest momenl per poderdi for cancies que, de
mica en mica. anava acceptant.

moritors, B companys, en tofs aquells que poden aportar
U gra de soma | ats qua animem a anviarnos sanse dubtar-
b totes |5 suggersnces | kass gue vulguin, Ho podsy far
adregant-vos a I'Assoclacio per mall o per fax.
Las vivancias i les historias, grans | petitas, son las cosas
que @ tots ens agrada legir. m

== u Merci Bellavista

@ visce e

Ja ha soi! el s2gon quadern sobre conducta. Feficitem les aulores, Katy Garda i
Eugénle Rigau. Des dels EAPS hi he mohs demanda, ja qus 52'ls va snvier un
mxamplar | an volen mas!! Evidemment esth mall ba, |3 quea lluny ds caurs an
labordalgs tsdric, té una varistal d'estratagiss conductuals que orisnten cap a una
adequada intervencia de la familia i dels professionals. L'encert d'aquest quademet
rau en les estratiégies per abordar kes conducies desajustades dels nostres fills | per
possibililar-ne I'adquisicio d'unes altres de més favorables per al seu bon
desanvolupament integral, Proximament, sortird la versio castellana.
Enhorabiena Katy | Eugénia.

@ Llibre editat pel Real Patronat sobre la Discapacitat

Des da l'any 1993 que no 'editava un libre sobre 13 Discapacitat SXF en castald. Gracies al recolzamant del Real
Patrongl scbre la Discapacidad | la implicacio de |a sava Directore Técnica, Natividad Enjuto, | sota la coordinacio
cientifica que va realizar magnificament la Dra. Ma. Isabel Tejada, presidenta de GIRMOGEN, ha sorlit & la llum una
valupta ohra que recull les aportacions inlerdisciplinaries de 1]" prof vinculals a la SXF.
El liore consta de dues parts; a la primera s'hi enfoquen els asp qendtics de la ialasegona
£'hi aborden temes aducatius. faniiars | psicosocials deis afectats | les seves faniles

Qui #sligui sspacialment interessal a tenir-ne un exsmplar, cal gue & sollicti a lg secretarie de 'asscciacio.

onal

bign"”, un pr fat per personas amb discapacitat intal-lectual.

A la pagina web aque ha fet TVE per al programa "Nosoltres Tambidn® hi ha

disponiie una explicadi general | un apanat amib sis conlinguis de cada prograna

{per ara només &l primer). Tambe bi podem robar un video amb la capealera

* del TVE posa en de televisi o els protagonislss

50N le5 parsones amb discapactal intel Ieaua] Noes uscln de fer un programa

sobre s iea de les ama . sing d un

programa amb les persanes amb d Dit més urt que fan pe amb di

Intellectual, amb al gu= par ofant un |:.md ucte sostemibla | da qualitat. Algunes

parsones amb discapadial Inal—'equdmdm Unpapsr actl, relisvait | visiis o programia, com presertaders, sntredstadors,
orY, CEMCres, 30 de decorals, paper il 8 la i 3 d
planificacid, ractament i ocsLa l:ll =sce~|a Indoml-rh la tazea de direocid.

Enr &l mes de maig, en |25 instal-ladons espotives de la Universitat de Barcelona s van celebrar |25 Jomades
Esporives Escelars, on ¢l nestre fill Pel ha participat en les proves d'atietisma

La verital €5 que no sol correr miclt, gue diguem, fing i tol els seus professors d'esport han de "estirar” perqué com
amb ells... Quan els van donar |a sertida, en Pol va comencar 2 eorrer i de ¢eguida va haver una bona distancia
entre el | els alires que van quedar sirere, perd quan duia una mica més de la meitat i va aribar a la meta i que
alli havia gant ssparant as va adonar que anava sol, | a8 va parar en sac, | a5 va girar a asparar als altras. Els saus
professors | jo mataixa vem comengar a cridar "come Pol, comeeses”™ " nd et paris , | va tomar @ comer perd sense
presses.Total que va arribar amb un grupet més o menys lels junis a la meta, per uns centimetres sol. perd g3 va
endur "la medalla d'Or", no ens ho podiem oreure ni jo ni la meva germana Yoyes ni els ssug monitors. Va ser malt
emadconant!

Una mare sxplicava que sl seu 1ill, a0 un altra camera, tambe anava primer paro com va veurs gus el gus hi anava
darrers va caura, dencs as va aturar par 3 ajudarlo i armbar als dos junls a la mata.

HEM D'APRENDRE TANT D'ELLS ! VISCA LA SEVA COMPETITIVITAT!

“amie Lamarca
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_ ACTIVITATS
},-‘ Primer Forum de Serveis Socials

" Els dies 281 28 de maic [ Assocadc Calslana de ka Sincrome
X Fragl vo porticpar amb un estord ol 1r Farum da Serveis
Socials crpanitzat per Tvea do Benostar social do o Diputacic
da Barcalena. La lrcbada va complar amb la participacio
do 1500 electes i professionals dels serveis socials i la
reprasenlacis de 220 ajunlaments A banda da la parl on
&5 trobavan als estands, el Forum sTha astructurat a partir
de 8 confarindes, 8 oules rodones | 13 lollers de prosentadic
do bones practiques, on les ontitals podisn exposar los
sevas iniciatives.

La primera conclusic que extreuan els 1.500 elactes i
professionals participants &3 que ol nou Sistema 5'estd
construint das dels municipis amb ol raple de situardo an
el mateix nival del sistama saniiari, educatiu o ol da pensions.
“Les porsones o0 ol cenlre de les actuadions d'aquest
sistama”, &l qual “ha d'estar ofenlal cap ol recolzament al
desanvolupamant aulénom i la intagracié social™. Per gixh

“poder influir an lots ks sectors™ (educadic, sanitat. ocupado,

“caldra promouras ach, inegrades que fuin g

bi #ic) "par superor lo fragmentacic actual i denar

|las necassitals do les personas des de les vossants
praventiva, sducaliva i comunitans™. Igualment, es reclama

ik una resposla inaegral.

'Dinar de Germanor: Quin bon diumenge!

Cueda instituit: A parti- d'era, tots els dims diumenges del
mes de maig i fins que la mor ens separ, celebrarem el
DINAR DE GERMANOR! Aquest any 'escenari escolll va
ser el Montseny: el diumenge 27 estava ennuvolat i fins i
Lot plujie . perd va ser espléndid. Espléndd de gol, espléndid
de rialles, expléndid de joos, de robades. Precisament
aguest any celebram els 10 anys del primer Dinar de
Gemmanar, El primer &l van celebrar moltes fanliss ploneres
el 1997, a Tona, Aguesta vegada bindaven anib cava per
ots ells y per nosalires. Yoyes Lamarca, que era |a secretania
dalA saca la B ik acual i1 .
Merch Bellavista, van bufar les sspeimes del pasts
commemonaty, (ue per cen, BStava per llepar-sen els dis.
Amb pastis | cava,

Recopilam les frases més pronunciades:
- ‘U, g maco ests of tew 1Y, mira que bé gue paria’
Macarrons o esbaguelis amb foral &l mig?

- Butifarra o btifars ame plomeas?

Un cop més ens hem robal uns quants “poquets perd ben
avinguta™. Hi havia molia cosa a celebrar |, entre d'alires,
el 10& Aniversarn del Dinar de Germanor, Per als nostres
nens va ser moll diverlit van eslar jugant i fent activitats,
ot el dia, de la ma del grup de monitores. Nosalires, sls
pares, vam estar jugant, lanibeé, perd en aiuest cas conduits
per la mia ce |Eduardo, com sempre. Vam poder treurs el
nen que tenim tan amagat maolt ending nostre. Va faltar
moilas gent per casamients | comunions, Lany vinent en
seren mds. Ja ens van dr qus tots els anys hem de reservar-
nes & darrer diumenge de maig com a “dia de |a familia.
El 2008 ans tomarem 8 veurs | veutem quant i da quina
manara han crasauti avangat als nens. Bl Dnar de Garmanor
@5 com una alanada d'airs fresc | com un renovamant de
forcas.

Paraules d'una mare

Ara ting, a la nevera, uns imants sipearguais d'unas
“papallones”, fetes per Elcii el Yeral, que em fan pansar
en aquell dio | an lotes les mares | ols peres amb ols sous
fills! sns Gristing Garretero

He participal com @ monitorp @ lp Trobada de familics gue
[ itz Monlseny. ha estat una -
fantastica. He vist un cop més que amb esforg, paciéncia i
amor e$ pot aconsequir tet o lo vido Els nens que ven
participar eran tols increibles. Realment espero lomar-los
a veure I'any gue ve.

== = Valeria (monitora)

[Tallers de Families

uan una mica és molt molt”

El taller de Tamragona no anava a sodir bé. Mall paques
familie en confimiaren lassistincia. En el damer momernt,
duss familles avisaren gue no podien assistic
Anna Garcia, dAmposta, gue s'oferl a organilzar-ho,
aconsagui una auka en & cantre Jalfabetitacid d'aduits on
treballa per poder reunir-nes. El dijous anterior al dissabte
previst, vaiy parlar amb ells y em digué gue hi aniien unes
5 famillas, pard gue no n'sstava segura

El dissante, moll aviadel, vaig anar a Amposta i,

[Taller a Castellé d’Empuries, Girona

1 passat 16 da juny vaig tanir l'oportunitat de participar,
jurtameant amb &l meu company Jesap Luis, an el @lar da
pares e &8 va dur 2 temne 3 Castelld o Emponies (Girona).
Viaren anar nemas uns pocs, b Catl | el Mansl, que varen
cadir C383 Sava, 1a Dolors | al Francison, la mara dal Rodriga,
un ol da 22 anys que no es1d afsctat per la $XF, perd qua
wa tenir complicacions an paixer, i, com no podia sar
alftrameant, lnfatigabls Eduarde.

Wa sar un mati magnific. Primer varen comangar anb el
tema da =5 presentadons, noms, fils, piner peto... Ja se
sap, IEduardo i les seves coses. Despras, cadascl explicava
com havia estat el seu cami saguint las pautes que ens
dela ‘2l |=fe’ amb & seu joo. Va havar-nl dabat, oplnions,
rizllas i, sobratot, molt bon hunor,

Ha astat una sxperiancia molk positiva que recomano a
tethom, | en la meva oplinié, as fa teripla | sempra es pot
aprendrs alguna cosa .

sorprensniment per a mi es presenten dues families noves
qua tenen fills amb 13 SXF. Mai no havien estat en comacts
amo I'Associacis. Una havia vist el nestre wek. Una familia
havia estat diagnosticada a St Joan de Déu i lalira a
I'Hospital dsl Mar. Duss families qus lluiten pel
deservolupament integral dels seus fils, com Woles les allres,
qua parien el nostra llarguatge, que tanan sis mataixos
dubtes i les maleixes esperances. que volen associar-se,
fue demanen informacid, que s'alegraren de la robada,
que no 52 N'angven mal, de tant pregunitat | de comentar
foseg. . La resta efen mares de persones amb un altre tpus
de discapaciiat I-lectual que ens brindaren la seva
axperiendsa de vida i, al sau lom, reberen dels altras. Agraiven
la invitacid i conegueren la SXF. Son nous poraveus d'allo
fqua fa la nostra Assodada. Amas, hi era FAnna Gerda amb
el Joagum, el seu maril i & seu pare, Tavi Alexandre, director
d'mscola pibilat, un docent amb 42 anys d'exarce que 8'ofen
a visitar (otes les escoles de la zona per dur informacic de
la SXF. Vaig tomar-ne content | satisfet; mentre condula per
I'AP7 y settia miskea pensava: “Es Una inica, perd h'ha
resultat molt",

u = Eduardo Brignani

Al qua moltas gracies a tots als qua ho hau fat possibla |
asparn gque 8 la propara (ens ho van prometrs psra la
tardor) &n siguam méas,

=== Zaida Corominas
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@ ‘Guia del lleure per les Families

El Departament d' As Sneial | Ciutadania ha edital una pelita guia de lleure per a gue les familisg 5
i poden fer el cap de setmana, Aquesta guia vol difondre un conjunt d'activitats de |l ide pracica rulnlrd fue
&5 portsn a terme ameu de Catalunya | da les quals es pot gaudir com a grup famiiar. Aquasta proposta intanta
fomaiitar la cenvivancla | la paﬂ.ldpaco snda!s da tots els Mamibres da les vostras familes en un amblant I0die | eragtiu,

www.gencat, pdf

@ Carnaval amb "bona guimica™

1 fa mioka il lusid compartc amb vosalires aquesta nolicia lidica,
perd emotiva, pel gue comporia motvar, preparar i desflar davant
de tanta gent, amb pluja. (per sort va parar 2l moment oportd).
Durant el carmavel a5 va calebrar la Cavaleada de la Gran Rua
s Barcelonal Es Camestotes!!

La Fundaod Anam-ni paranoig

a la que hi assisteixen enire daltres en Jaume | en Pau Manines,
en José Luis Calzado | en Becouet Viladomiu, han guanyat e
prmer premi & apartat dientffic. La comparsa estava formada
per algun Einstein i la resla disfrassals de Tauls Periodica
{guimical. Vam anar a buscar o prami, vl mMas i menys qus
al vaixel de la Fura dals Baus, que 85 passaeja par tot al man amb 215 seus aspectaclas. Ha estat emodonant
veure'ls guan rebien el premi. mms Yoyes Lamarca

@ Familia discapacitada i qualitat de vida

+  Entre ¢ls dies 191 21 de marg &5 desenvalupa el Primer Cengrés b icnal ‘Famflies, D
i Els orgarizadors, la Facultal de Psicologia Blanguema de la Universitat Ramon LLuli APPS, reur professionals i expens
nacicnals i imsmacionals d'at nivell. Des dels anmbils demifics se'ls esta donam, als estudis en relagic a la Discapacital, un
enfoc nou; ek loc da caitrar-se e |a disfundd, el concapte de Qualidad de Vida revaloniza | potencia el pader da |2 familia
| dit | parsona anb diScApAcal par procurar-ne, @it 1a saistacci de les saves necessiats com Fassalmeit ﬂut:,l:l..ls qua
els sdn significatius. AThora, tant els Professionals i als servais de com las A han 4,

P en aquests aspacias positius.

: Elconcepte de Qualitat de Vida 1o és estandard | canvia segons cada familla | #ls seus membres. En aguest Congrés,

la nastra Assoclatlé Ve ser prasant amb una ponéncla dal nostre psiedlag, I'Eduarde Brignani.

@ Estudi sobre FOP i FXTAS

Estudis recents dempstren que els delap 3 1D SO0 asi ics com fins ara g5 pensava. Aclualment,
s'hl assocan ceres patclogias & un tam per et redult dhomes | dones | En particular d L menop
preeog (FOP) a les denes i una Ataxia (remielors involuntads, dificultals en |3 coordinacié meliu...) d aparicis lardana en
els homas | dones (FATAS) com a paloiogies assocades. Amb 'objectu da definir la possible afectacio dinkca en els
portadors | pertaderes de la premutacid de la SXF, b2 doclora Menise Milh, grédies al finangament del Ministen d Educadd
| Cléncia ha comengat com a Invastigadora pancipal aquast procés destudl divke | genitic. Amb als rasultats. g'aspera
poder obtenir informaci certa que millod e consell genitic als premutats | abd poder incidir més eficacment en la prevencd
| ractaments futurs,

Per poder dur a terme aguesta investigacié es sollicita la col-lat i6 de les persones portadores, A qui desitgi
participar —hi, s prega que et comunigui amb la doctora Mottss Mila als tel&fons de 'Hospital Clinke: 03-2275400
o per mail:nmilai@clinic.ub.es

ES UNA GONTRIBUCIO MOLT VALUOSA PER AVANGAR EN EL CONEIXEMENT DE LA SXF!

Despres, quar =n ferd caricies | padard ol @ no nanfestava
AP DS de rebulg, vam anar alangan |'actvitat fent-§ pemits
massatges que anassin de dins cap a fora, donss aixl
potenciivem of moviment, ja que tamba patia una hipotonia
i s'havia de procurar estimular-lo par anar fant forts els
miasouls | patenciar al movimenl. Agquasia activitat la vam
olgrgar fing ben bé yn guart dhora dign
En Guillzm grava sequint, segens les seves possibilitats,
les activiats programades per als alres nens. Cuan féiem
el "Bon dia”, ell shi integrava encara que fos asseguiala
cadirela. Després lambé ho vam eslendre a les allres
aclivilals. Tenia perd a seva estora on el posavem boca
lerrosa | mentre els allres galejaven | jugdvem a passar-
nos la pilata, amb ell intentavem fer jocs per reforgar la
musculatd i pergué comences a gatejar. De mica enmica,
amb la collaborado dels pares i confirmal que patia |a
sindrome X Fragil, vam fer mcha pinya. | en Guillem va
passar de ser un nen amb unes caracteristigues que, en
principl, ens faien pensar amb un nen “autista®, a ser un
nen mas aviat amib bipsractivitat, interessat per tot alo que
'stivoltava, a gateiar par tota 'escola | 3 relacionar-se amb
els SBUS COMPANYS BNCATE quUB NOMES Tos par molestar-
los. Pard ja Il sra Inportant tot Tentom soclal, En relacio al

menjar, sl qua vam fer va ser donar-i sempre una quartitat
limitada par tal que agafés la mesara de santir-sa ple, cosa
que va costar mokt. Quan vam Introdulr & solid, a5 va far
alx procas que amb als alfras, pard d'una manera
mat mas banta, ja que ol al principi no mastagava | ald ha
va gnar lant prograssivament. Encara racerdo el dia qua
05 VOO QU 1D o Vol Mgs, do Monr Al v represonian
urp fesla per o loles les educoderes

A larg de la seva escolaritzacid, a part de raciar-lo amb
melt d'afecte | de fer-lo sentir com un més del grup. § vam
adequar unes nomes basigues, Per exemple:

~Tenir sumpre preparat un matalas on quan ell tenia
“rebequeries”, les pogués fer alld tranguil-lament.

-Marcar-i unes pautes de comportament molt clares.
-Explicar-li sempre les coses abans de fer-las-hi fer.

En Guillem va sontir de lescola bressal gent un nen forga
autdrom | amb urs habits de componament forga clars.

PS: “Gulllern, gricles per tot el que m'has ensenyat

= m = Mariena Lionch Calafell
Llar dinfants Primavera

La reunio d’Olivenza >»>»

Emwuﬂk:m NMP

i Matividad.
iuﬂ Tofacia (Presidenta

(H.Clinic) ! Sv. Josd Guamdn (Prasidurts FESKF}H i Eduarda Brignam (ACSKF | FESKF),

m Els dies 101 11 d'abril, com mo'ts ja sabeu, va tanir lloc
una reurio ds profassionals sobre la sindroms X fragil.
Agquesty vegadn era dlarent o ald qus ¢Hlem acoFUmets:
ens mancaven les families | ¢l compromis jo ne era la
divilgadio, sing |3 creadic de grups de rabsl da les dferents
arees representades per denar resposta a la manca de
guies de bones pracliques per a la sindrome X fragil.

Malauradament, les dates eren diffeils, i no vam poder ser-
hi tots. Els oue hi vam anarers VaIm organ Izar €n qualre
grups: genelistes de | clinics,
newrnpediares | pgicdlegs. També comptavem amb |a
preséncia de WEonics en edusacio | sanilal de les diferents
comunitats. Evidentmenl, en dos dies no vam elaborar

Mirtam Gitar, Ennb«ﬁ'abwﬂ‘mc‘r

cnrdusbus peri si un guio da trsball qua cada grup anira

Iupant. Tots by Incidit moltas venadas, pard
1 chstant alkd, no records haver fet deurss unts, | era una
assignatura pendent. Esperem que el resultal sigui Uil a
les familias | si no ho és, ens haursu da suspendra i anirem
asetembre, perqué aguests deures conjunts us els devem.

La direclora de I'orguestra, Moria |sabe! Tejada; o temoo,
alegretio {com no podia ser dalira manera sola (a seva
hatuta); el temps, gairebé no el vam aprediar, perqué ens
van tancar 2 treballar; Ia torta del Casar, li pregunteu a
I'Eduarda,

= um Dra. Canme Brun Gasca



