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Segon Semestre 2008

Salutacio de la nostra presidenta. >

La nostra Associacio creix cada cop més. Noves families es van sumant cada mes i ens porten les preocupacions
que viuen amb els seus fills i filles afectats per la Sindrome X-Fragil. Perd també rebem I'impuls de les seves
il-lusions. Cada familia que s’integra de nou a I'’Associacié representa per a tots un nou desafiament i la renovacié
del nostre compromis de treballar en benefici de tots plegats.

A la Junta Directiva hi han hagut canvis: el fins ara Secretari, Carles Faurd, ha presentat la renuncia per motius
personals i també ho ha fet la seva muller, la lona, que n’era vocal. Per substituir-los hem convidat els associats
Rafael Jiménez i Arturo Romero. Rafael sera el nou Secretari i el nou vocal I’ Arturo. Des d’aquestes pagines del
Butlleti vull agrair la feina i el suport tan gran que sempre ens ha donat en Carles. | també donar la benvinguda
als dos nous membres de la Junta de I'Associacid, uns pares que de ben segur ens aportaran nous aires i noves
energies, sempre comptant, ho diem tambeé, amb el suport de les seves esposes, Olga i Chelo, respectivament.

Venen temps dificils per a tots, ja ho sabem i ho patim a nivell personal, familiar, potser professional. També ho
son per la nostra associacié, que com a entitat sense anim de lucre que és, s’ha d’adaptar als nous temps
caracteritzats per la crisi econdmica. Tractarem de continuar realitzant les activitats que hem planificat per I'any
2009, tenint cura dels recursos de que disposem.

Ben aviat acabara el recorregut I'esdeveniment importantissim que ens ha donat al llarg de I'any passat una gran
projeccié social. Em refereixo al llibre apadrinat per Leo Messi, el jugador del Futbol Club Barcelona. Ha significat
una manera efectiva de difondre la realitat de la SXFragil i en el qual han concorregut I'esfor¢ de tantes persones.

Vull saludar totes les families per aquest any que acabem d’estrenar desitjant per a tots benestar, treball i una
evolucio positiva i favorable dels nostres fills i filles.

Mercé Bellavista
Presidenta

La nostra presidenta va agrair a Leo Messi I'apadrinament del llibre “39 Histories solidaries”.




\)y Viatge a St.Louis
q

Del 23 al 27 de juliol es va celebrar el Congrés Internacional
que organitza cada dos anys la Nacional Fragile X
Foundation, fundada en 1984 als Estats Units, amb l'objectiu
de donar suport a les persones amb la sindrome, a les
families i professionals que treballen en aquest ambit.
Enguany va ser a St. Louis, Missouri.

En aquest congrés es reuneixen totes les families i
professionals dedicats a la sindrome i es fan nombroses
conferéncies, tant d'interés cientific com per a la vida
quotidiana.

La presidenta de I'Associacioé catalana, Merce Bellavista,
va presentar una xerrada sobre la seva experiéncia com
a mare, que duia per titol: “L'SXF a través de I'experiéncia
del nostre fill Guillem”. Va compartir I'espai amb el doctor.
Feliciano Ramos, pediatra de Saragossa que va fer una
exposicio titulada: “Introduccié a la Sindrome X Fragil”.
Aprofitant la seva experiéncia com a mare, pero sobre tot
com a presidenta de I'Associacio Catalana, la Merce va
exposar algunes de les activitats que s'han fet aquest any
i va mostrar el video de la visita dels nens a un entrenament
al Futbol Club Barcelona. També va tenir I'ocasié de repartir
els tres llibrets sobre informacié general, problemes de
conducta i control d'esfinters que ha editat I'Associacio.

Volem destacar que entre el public hi havia families
d'Uruguai, Méxic, Guatemala, Cuba i altres paisos de
Llatinoamérica que van mostrar molt d'interés per
I'Associacio Catalana.

L'organitzador del Congrés, Robbie Miller, també director
de la Fundacié americana, va organitzar un dinar amb la
presencia de I'Associacio catalana. L'objectiu de la reunio
era que es trobessin associacions diverses, de tot el mon,
per fomentar el coneixement i la relacio entre elles. Cadascu

Katy Garcia, Eugenia Rigau i Merce Bellavista, compartint una estoneta
de “relax” en el Congrés de St. Louis.

va poder explicar la funcié de la seva associacio i,
especialment, fer esment de les limitacions que té cada
pais quan al diagnostic, intervencio i seguiment d'aquests
nens i adults amb el sindrome.

Com a projecte de futur la Fundacié Americana va proposar
donar suport i col-laborar mes tant amb les associacions
com entre els professionals per poder tirar endavant
projectes a nivell mundial.

Respecte a les novetats cientifiques, es va parlar molt de
nous tractaments farmacologics, encara que en aquests
moments encara son en fase molt experimental i fins i tot
algun només s'ha experimentat en rates. Tot i aix0, els
americans no perden l'esperanca d'anar descobrint noves
solucions per a millorar la simptomatologia de la sindrome.

Katy Garcia




/V Trobada Nacional de Families

LA VISIO D'UNS PROTAGONISTES MOLT IMPORTANTS:
ELS GERMANS.

Benalmadena, darrer cap de setmana d'octubre de 2008.
Hotel Holiday World.

Entre tant moviment, prop dels fills i filles afectats per la
Sindrome X-Fragil hi havia un grupet, poc més d'una dotzena,
érem els germans. | direu, que té aixo d'especial? Milions de
persones s6n germans d'algu. Fen cas a I' Eduardo, obrim el
nostre cor i deixem volar la il-lusio...

Ens reunim, de bon comengament, una mica tallats, ens
acabem de conéixer!. Perd ben aviat es va crear una atmosfera
de complicitat, teniem quelcom en comu.

Vam parlar de les experiéncies viscudes amb els nostres
germans i germanes i, per primer cop, gests d'assentiment es
dibuixaven a la cara de la resta.

Van comengar a sortir alld de “aixo també ho fa el meu germa!
De debo? | de vegades no perdeu la paciencia? o al-lucino
amb la memoria que te, no se li escapa res! Crec que pot fer
mes coses tot sol, pero els meus pares....”. Vam coincidir
també en una cosa: “a mi s'hi poden encarar, pero al meu
germa o germana jque ningu el toqui!

Vam recordar vivencies, algunes tendres i divertides, altres
més dures, que vam afrontar el millor que vam saber en aquell
moment, vam parlar de nosaltres, dels nostres somnis. Ens
vam aconsellar els uns als altres, després vam riure, molt,
amb mil anécdotes, reconeixent lo al-lucinant que és que el
teu germa o germana et vegi com un heroi, que t'imiti, i la
responsabilitat i el vertigen que aixd comporta.

| aixi ens vam veure nosaltres, estimant sense mesura als
nostres germans, lluitant per ells i veient com aprenent a lluitar
per si mateixos. Alli vam deixar la motxilla victimista. D'ells
aprenem cada dia, de la seva bondat, espontaneitat i tendresa,
de la seva emocio per les petites coses, perqué ells valoren
allo que a la resta s' ens oblida sovint.

Va arribar el comiat, acompanyat d'unes ganes immenses de
repetir-ho.

| nosaltres, els “germans”, felicos de comprendre i ser
compresos i amb més forces per superar el que ens arribi,
perque...no tothom té sort de tenir com a germa un angel,
no?

Esther Blanco

Un grup de germans que van assistir
a la Trobada Nacional a Malaga.

Per a mi va ser una experiéncia molt positiva i gratificant, ja
gue no coneixia a cap germa/ana en la meva situaci6. No
havia tingut I'oportunitat de compartir experiéncies d'aquesta
mena amb ningu, ningd que em pogués entendre.

Em vaig sentir molt identificada amb moltes de les situacions

que s'explicaven. Molts cops vam arribar a la conclusié que
a tots, algun cop, ens havia passat alguna cosa semblant al
que ho explicava.

M'encantaria que es fes una altra reunio aixd, perqué a banda
de compartir pensaments també ens ho vam passar molt bé
i no m'agradaria perdre el contacte amb cap d'ells.

A la proxima m'apunto. La veritat es que aquells dos dies
s'hem van quedar curts, hi hagués estat una setmana sencera
alla!

Anabel Garcia Richarte

A aquesta trobada hi vaig anar amb idees molt clares: ajudar
i ser ajudat. Es van aconseguir aquests dos objectius, ja que
els germans no varem ser timids, es van anar deixant amb la
il-lusio de saber coses sobres altres germans per poder-los
ajudar en el que fes falta.

El que més he aprés d'aquesta trobada a Benalmadena ha
estat I'adolescencia del nen afectat. Perqué ha estat aixd i no
una altra cosa? Perqué aquest tema el desconeixia totalment
ja que el meu germa és encara petit i encara no ha arribat a
la adolesceéncia.

Vull donar les gracies als germans que van estar i van tenir
ganes de compartir moltissimes coses.

Jordi Alsina Bellavista



BON NADAL | FELIGC ANY'of

El 21 de desembre passat, al col-legi Joan Mird, ens van trobar
en el ja tradicional berenar de Nadal. Petits, mitjans i grans
vam fer activitats com fabricar pasta de dents i vam elaborar
un perfum, tot de la ma d'uns monitors-quimics de “Ciéncia
Divertida”. Pero la sorpresa més bona va ser la visita del Pare
Noél, que va venir des de Laponia que, segons va dir,
continuaria fins a la Patagonia. A tots els nens i nenes de la
nostra Associacio6 els va repartir molts regals i també n'hi va
haver per als pares i mares.

Tant els petits com els grans vam gaudir molt de la seva
presencia, els regals i la generositat.

Rafael Jimenez

Si, per a mi i la meva familia és genial compartir un cop més
aquestes trobades de Nadal. Ens retrobem els vells coneguts
i coneixem les families noves que es van incorporant a la
nostra Associacié. Aquest any vaig conéixer una familia de
Sabadell, que viuen molt a prop meu.

| moltes gracies al Pare Noél pels seus regals per als petits i
els grans. En fi, que es molt maco retrobar-nos i veure com
creixen els nostres nens i aixi anem endavant amb tot!

Cristina Carretero

MOLTES GRACIES!

El nostre agraiment per la col-laboracio, el temps i la feina
d'organitzar i preparar-ho tot per al berenar de Nadal: a la
Laura Berga, Mercé Bellavisa, Anna Solana, Cristina Carretero,
Chus Garcia, Isabel Torrent y Albert Alsina. També el nostre
reconeixement al Carles Faurd perque gracies a les seves
gestions vam poder gaudir, un cop mes, de les instal-lacions
de l'escola publica Joan Miré, un lloc perfecte per reunir-nos.
Tampoc podem deixar d'esmentar a les persones i les
empresesque van col-laborar donant productes que el Pare
Noel va distribuir entre els assistents. Per tots, el nostre
agraiment:

- Ana Fernandez del Col-legi Oficial de Estomatolegs de
Catalunya (COEC) que va aconseguir nombrosos productes
d'higiene dental de primeres marques.

- Manel Rodes, de ABACUS , que un cop més col-labora amb
I'Associaciéo amb material.

- A Daniel Brener, de DANONE, que ens va aconseguir
productes lactics bonissims.

- A Ferrero Roché, que ens va regalar bombons tan temptadors.

- A DIVERMAGIC, que ens va donar un munt d'enganxines
per guarnir les finestres de casa.




}/ GRACIANOVA

La revista GRACIANOVA que fa difusio, de manera gratuita, de tot allo relacionat amb el Districte de Gracia, ha recollit les
activitats de la nostra Associacio, publicant un bon article sobre I'SXF, que inclou informacié com ara els quaderns que hem
publicat, amb fotografies de cadascun.

}fl Entrevista Fundacioé Dr. Robert a la nostra associacio

La FUNDACIO DR. ROBERT esta fent un mapa d'entitats i associacions que atenen a les families i persones afectades per
malalties minoritaries. Per tal de recollir la informacié de la nostra Associacio, la Monica Salvo va entrevistar els nostres
professionals el dia 17 de setembre.

Valorem molt positivament la dedicacié de la Fundacié Dr. Robert per dimensionar les caracteristiques de totes les associacions
que, com la nostra, posen recursos i esforgos per a donar suport a les families, a la vegada que miren de sensibilitzar a la
societat sobre valors com la normalitzacid, la inclusio i la igualtat d'oportunitats.

>)V Assessorament a estudiants

A través de trucades i correus electronics, tan la presidenta de I'Associacié com el psicoleg, han anat responent diversos
estudiants amb preguntes i dubtes, interessats per la SXF per dur a terme treballs d'investigacio, tant de Batxillerat com
universitaris.

Amb aquesta finalitat, es disposa del suport d'una biblioteca, que anem enriquint amb nous volums i articles procedents de
I'ambit cientific internacional. Per a la nostra organitzacio, és esperancador que la gent jove s'interessi en la Sindrome X-Fragil.
A tots ells, molta sort!!!

})ﬂ Nova edicié d’un triptic en catala

Enguany hem editat un nou triptic en catala per poder modificar la Proteccié de Dades. Aixi mateix, hem aprofitat per fer uns
canvis e el disseny. Al triptic es fa un resum breu i de facil comprensioé del que és la Sindrome X Fragil i els aspectes més
importants a tenir en compte. També s'expliquen els serveis i activitats de I'Associacio.

})V Edicié del tercer quadern “Control d’esfinters”

Al segon semestre de 2008 s'ha editat un tercer quadern
informatiu sobre la SXF anomenat “Control d' Esfinters”.
EL CONTROL

Aquest tercer quadern vol ser una eina Util i practica perque D’ESFINTERS
els pares puguin ajudar als seus fills amb la SXF en tot alld
relacionat amb els control dels esfinters ja que aquest es un
problema generalitzat als infants afectats.

Un cop més felicitem a els seves autores, la Katy Garcia i
I'Eugenia Rigau per aquest util i oportu document de suport
a les families, que treballen per aconseguir una més gran
autonomia dels seus fills i filles. També, des d'aquest pagines,
volem destacar la valuosa i creativa col-laboracié del Doctor
Marc Isamat, que com ens els anteriors quaderns, ha fet les
il-lustracions.




};V 52 Jornada de I’Associacio SXF del Pais Vasc

A finals del mes de novembre passat, I'Associacié germana
d'Euskadi va celebrar la 5ena. Jornada Interdisciplinaria amb
la finalitat de divulgar, un cop més, la realitat de la SXFragil.
En aquesta ocasio, hi havia dos eixos tematics, amb molt d'
interés:

D'una banda, es va parlar de “La dona i la SXF”, amb diverses
taules rodones al voltant de diverses qlestions:

+ Les dones portadores de la Sindrome X Fragil.

+ Les nenes/dones amb la Sindrome X Fragil: necessitats
d'aquest col-lectiu.

+ Les dones com a mares a la SXF

+ Una emotiva ponéncia de dos mares comentant les seves
vivéncies en la educacié i crianga dels fills.
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A la segona part de la Jornada, es van desenvolupar temes
relacionats amb els “Aspectes emocionals i d'integracié
sensorial a la SXF” en la que es van tractar els punts seguents:

« Vull tenir amics, m'ajudes?

« Terapia Ocupacional i Integracié Sensorial des de diferents
ambits als nens amb Sindrome X Fragil

El nostre psicoleg Eduardo Brignani va ser invitat a

desenvolupar, com a ponent, el tema “Les dones com a mares

ala SXF”. La Jornada va ser un éxit tant per la quantitat

d'assistents com per el nivell de les ponéncies.

Diapositiva de I'exposicio d’Eduardo a la jornada del Pais Vasc.

}/V IV Jornades sobre Discapacitats intel-lectuals a Bailén

Amb el suport de la Federacié Espanyola SXF, el 22 de novembre es va fer aquesta Jornada que va reunir a professionals i
families a Bailén. Hi van assistir com a ponents convidats I'equip de psicolegs de la nostra Associacio, la Katy Garcia, I'Eugenia

Rigau i I' Eduardo Brignani.

L'Eugénia i la Katy van desenvolupar els temes: “Qué és alld que hauriem de saber sobre el fenotip congnitiu-conductual a la

» o ow

SXF i altres patologies” i “Estratégies conductuals i métodes educatius per al bon aprenentatge a la SXF i altres patologies”.
L'Eduardo va parlar de les “Necessitats de les families amb fills amb DI”.



= Es millor tenir el Certificat de discapacitat: tenir-lo implica poder accedir als serveis especialitzats que hi ha
a Catalunya per a les persones amb discapacitat intel-lectual i també a les prestacions econdmiques i técniques
a les que tens dret. Es un tramit administratiu competéncia de la Generalitat de Catalunya que implica la valoracié
del grau de discapacitat del vostre fill/a. Aquesta valoracié es tradueix en un percentatge de disminucio de les
capacitats. Juntament amb d'altres variables (edat, per exemple) condiciona les prestacions econdomiques a les
que es pot accedir. Quan aquest percentatge és igual o superior al 33%, se'l reconeix com a persona amb
discapacitat intel-lectual.

Vol dir aixo6 “etiquetar al teu fill/la”? No. Només significa un tramit administratiu de cara la gestié de beneficis
socials o de serveis, i res més. Aquest “%” no indica el potencial de desenvolupament que ell o ella poden tenir
o arribar a desenvolupar en diferents situacions de la vida quotidiana. Convé tenir-lo? | perqué no? Tenir el Certificat
de Disminucio et permet accedir a diversos beneficis previstos a la llei en favor de les persones amb discapacitat.

On s'aconsegueix? Al CAD (Centre d'atenci6 a disminuits) que et correspongui segons el territori o la edat del
teu fill/a i els duen a terme els Equips Multidisciplinaris de Valoracié (EVO), integrats por un metge, un assistent
social i un psicoleg.

= A la RENFE, pots obtenir una tarifa especial per al teu fill/a i per a tu.

Per aconseguir-la, has de presentar-te a les oficines de RENFE con el DNI i el Certificat de Discapacitat del fill/a
(que ha de ser igual o major del 65%) per tramitar la “Tarjeta Dorada”. Aquesta targeta permet obtenir descomptes
en el bitllets de llarg recorregut del 40%, de dilluns a dijous, i d'un 25% de divendres a diumenge. Per als trajectes
de mitja distancia i rodalies, el descompte sempre es del 40%.

= La Llei de la Dependéncia, (aprovada al desembre de 2006), és una llei universal a la qual tenen dret tots els
ciutadans i ciutadanes espanyols en situacié de dependéncia. Amb aquesta llei es vol afavorir I'autonomia personal
de les persones dependents i dels seus cuidadors. Per aconseguir-ho, I'Estat i les Comunitats Autbnomes s'han
de dotar de uns recursos i prestacions als quals podran accedir totes les persones que compleixin els requisits
que estableix aquesta Llei. En el cas de Catalunya,, s'ha de tramitar a través del Departament d'Accié Social i
Ciutadania, complimentant una sol-licitud de reconeixement de la situacié de dependéncia i dels drets als serveis
i prestacions vinculades.

Ja hi ha unes quantes families de la nostra Associacié que I'han tramitada i algunes d'elles ja gaudeixen d'aquest
servei; esperem que els que encara estan pendents rebin una resposta favorable ben aviat.

% AGENDA

Anoteu-vos aquestes dates de les properes activitats:
25 de abril: TALLER DE FAMILIES A GIRONA

16 de maig: TALLER DE FAMILIES A TARRAGONA

31 de maig: DINAR DE GERMANOR

18 de juny: 3° PARES NOMES PARES

20 de juny: TALLER DE FAMILIES A LLEIDA

e) La Lluisa ens saluda

Hola, el meu nom és Lluisa Vidal i des de Gener estic treballant a I'Associacié, on em podeu trobar cada mati de 9 a 13. La
meva tasca és fer que les coses administratives estiguin al dia i ajudar a la resta del equip. Desitjo ser tan d'ajuda per ells com
per a tots-es vosaltres.
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BENVINGUTS NOUS SOCIS

- ALBERT COMAS | ASUNCIO FONT (Pares d'en Joel)

- MARTA MOLINA PALENCIAS | SALVADOR ALCARAZ (Pares d’en Genis i de Albert)
- MONTSE MARTINEZ | ANGEL BARRERA (Pares d'en Iker i Silvia)

- NURIA BALTASAR | JOAN PROUS (Pares de I'lgnasi, Anna i Albert)

- BLANCA FRACA REMON (Mare de Verénica de La Torre)

- JORDI SIMARRO i FELI SERRANO (Pares de Dani i de Natalia)

- RAQUEL ARRIBA | EDUARD QUINONES (Pares de Adria i de Nerea)

- M2 del MAR FRANCOSO (Mare de Lluis Baguena)
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