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Dedicat a tots els nostres nens/es, joves i adults amb

SXF i les seves families, socis i socies, als voluntaris i

voluntaries, als nostres col-laboradors i a tot el nostre
equip que han donat vida a tot aquest 2019

Gracies!



@ K

L'Associacié Catalana Sindrome X Fragil va néixer 'any 1995 de la ma d'un
grup de mares i pares per donar resposta a les necessitats de les families que
tenen filles i fills afectats amb la Sindrome X Fragil.

Un dels objectius basics de |'Associacié és oferir acollida i ajuda a les families
que se senten desorientades després de rebre el diagnostic. Oferir-los un lloc on
trobar-se amb gent que ha viscut el mateix que ells i poder intercanviar les seves
experiencies i sentiments.

Partint d'aquesta base, |'associacié ha crescut durant més de vint anys per donar
resposta a totes les possibles necessitats dels associats.

DADES DE L'ENTITAT

Constitucié: 12 de gener de 1995

Nimero de cif: G-60764370

Nimero de Registre d'Associacions de la Generalitat de Catalunya:
16.155

Registre d'Entitats, Serveis i Establiments Socials, en la seccié Serveis de
Suport del Departament de Benestar: S06150

Nimero de Cens d'Entitats de Voluntariat de Catalunya: 001306
Associacié sense anim de lucre declarada d'utilitat publica el 4 de maig

del 2005

Pl. del Nord, 14 (Col‘legi la Salle Gracia)

08024 BCN
T. 93 217 09 39 B
Whatsapp - 639 856 254 oot
Centre ué 5
infoexfragil.cat
WWW.XfragiI-cqf :'.:_:. Il:-?‘;llu Gestalt
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CARTA DE LA PRESIDENTA

Estimades families, col-laboradors, amigues i amics,

Un any més, em dirigeixo a vosaltres per compartir el treball que, amb
molt d'amor i esforg, des de |'Associacié Catalana de la Sindrome X
Fragil, hem dut a terme durant aquest 2019, i ara, mirant enrere, puc
sentir-me orgullosa dels fruits que hem recollit enguany, com hem
crescut en projectes, en equip, en la difusié de la sindrome, en la
participacié d'esdeveniments, en les nostres comunitats online,... perd
el millor de tot aquest creixement, sense dubte, ha estat poder fer-ho
al vostre costat, sense vosaltres no hagués estat possible.

L'exercici del 2019, ha estat caracteritzat pel creixement de la nostra
activitat. El "Programa d'Autodeterminacié” (PdA) es consolida amb 19
participants i incorpora un nou professional. Neixen 3 nous projectes:
El "Programa d'Atencié a la Infancia” (PAI) i el "Programa de
Sociabilitzacié Inclusiva per noies" (PSI), projectes els quals sorgeixen
per donar resposta a la necessitats socieducatives de les families
associades, i el "Projecte Escoles", per reforgar la nostra tasca
d'educacié, formacié a futurs professionals del sector i difusié de la
sindrome.

L'equip técnic, la junta directiva i les families, treballem junts amb
illusié i dedicacié per seguir donant el maxim i millor de nosaltres,

perqué encara queda molt recorregut en donar a conéixer la SXF
a la societat, en la tasca d'una transformacié social que millori
la inclusié i la vida de les persones amb la sindrome. _
Gracies a aquesta empenta de tots i totes, és pel que els projectes FlA
de l'associacié cobren vida i adquireixen sentit i de mica en mica
ens apropen a |'assoliment d'uns objectius més grans com a entitat.

Com a presidenta de 'Associacié, em plau presentar-vos la
Memodria d'activitats i econdmica del 2019, un recull de la
nostra il-lusié i treball.

A tots i totes vosaltres, moltes gracies.

Lidia Méndez Pecho

Presidenta de |'Associacié Catalana de la Sindrome X Fragil é
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L'ASSOCIACIO —
N

LA SINDROME X FRAGIL

Es un trastorn genétic de transmissié familiar lligat al cromosoma X que causa
dificultats que poden anar des de problemes importants d’aprenentatge fins a
una disminucié significativa de la capacitat intel-lectual.

Tot i que es tracta d'una sindrome poc coneguda, la seva incidéncia és molt
elevada i actualment és la primera causa hereditaria de disminucié de la
capacitat intel-lectual.

1DE CADA

A banda de les persones afectades per la SXF,
també existeixen afectacions associades a
alguns portadors/es, com per exemple el FXTAS [ )

(tremolor o sindrome d'Atéxia) i/o el FOP (Fallo

Ovérico Prematuro).

Actualment no existeix un tractament de

cura i es recomana una intervencidé

interdisciplinaria el més aviat possible en

-
6000 4000
NENES NENS I
Tenen la Sindrome X Fragil

- ~

qué hi intervinguin, segons l'edat i el grau

400 l 1200
DONES HOMES

Sén portadors sense tenir

d'afectacié, la logopeédia, la terapia
sensorial integradora, les habilitats socials,
la psicoterapia, la pedagogia, etc. per
millorar |'aprenentatge i fer possible la manifestacions evidents

integracid social.

MISIO, VISIO | VALORS

La nostra MISIO és

Som una entitat sense afany de lucre formada per familiars de persones
diagnosticades amb la Sindrome X Fragil. La nostra missié és oferir orientacid
i atencié a families i professionals, promoure el coneixement de la sindrome i
donar serveis especialitzats a persones afectades per tal d'aconseguir la seva
plena inclusié en la societat.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019
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La nostra VISIO és

Ser el punt de trobada i l'espai de suport, d'interaccié i d'intercanvi
d'experiéncies i sentiments per a les families que han estat diagnosticades
amb la Sindrome X Fragil a Catalunya. També volem promoure I'autonomia de
les persones diagnosticades amb aquesta sindrome en les diferents etapes de
la vida mitjangant l'atencié individualitzada i 'apoderament.

Els nostres VALORS son

0 . I . o 7
Canvi Socia Divulgacio
Promoure la millora de vida de les Donar a conéixer la SXF al mén médic
persones amb la sindrome i les seves i sanitari, escolar, educatiu i social pels
families afavorint la inclusié social diversos canals de comunicacié

Apoderament v Acollida
Potenciar les capacitats de les persones Donar atencid, eines i assessorament a
amb la sindrome X Fragil amb orientacié totes les families amb diagnostic recent
a l'autonomia i la responsabilitat de la sindrome.

Investigacié < Informacié
Col‘laborar amb la recerca cientifica, Facilitar informacié i assessorar a les
medica i psicopedagdgica de la SXF persones que la sollicitin a nivell

personal, collectiu i/o institucional.

s/

QUI SOM —
N

>/ JUNTA DIRECTIVA >/ VOLUNTARIAT
Formada per socis i socies / Persones que, altruistament,
familiars que tenen algun dediquen el seu temps a
membre amb Sindrome X Fragil col-laborar amb les nostres

‘ activitats
\;/ EQUIP TECNIC N
| Professionals de diferents '// COL-LABORADORS

arees que treballen per Entitats i professionals que
promoure l'activitat de l'entitat col-laboren amb el nostre

\‘ projecte
$ SocCIs | SOCIES - 172

136 families i 36 col-laboradors
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QUE HEM FET —

AN
TALLERS PER A FAMILIES w
Assistents

Realitzem el Taller "Mecanismes de Taller de sexualitat per a families
proteccié de les persones amb impartit per la psicologa i sexdloga
discapacitat" amb el notari de Maria Clemente de Tandem Team. Es
Barcelona i delegat de la Fundacié treballa  la  comprensié de les
Aequitas en Catalunya, Valero Soler peculiaritats de la sexualitat en
Martin-Javato. diversitat  funcional intel-lectual i

bones practiques per atendre a la

sexualitat.

oms (D

Organitzem el “Taller d'ltineraris ) GAM DE MAIG: "La por al futur"
Formatius" per a les families que amb la reincorporacié als GAMS
imparteixen la  Montse  Tarridas, del psicoleg Eduardo Brignani.

Vicepresidenta de Fundacié LADD, i

GAM DE SETEMBRE: "L t
Joana de Sande, mestre de IFE. ) M M a nosira

autoestima i la dels nostres fills

SXF i com millorar-la"

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019 06



TALLERS | ACTIVITATS PELS JOVES

TALLER DE SEXUALITAT

SORTIDA LUZ DE GAS

Organitzem un taller de sexualitat per
als nostres adolescents amb SXF,
impartit per la psicologa i sexdloga
Maria Clemente de Tandem Team,
amb la finalitat que els/les joves
coneguin els conceptes  basics
relacionats amb la sexualitat i afavorir

la prevencié d'abusos sexuals.

TROBADES

DINAR DE FAMILIES

Sortim un diumenge tarda de festa
amb tots els nostres joves i més
entitats, en la sortida que organitza

Fundacidé Luddalia a Luz de Gas.

Trobada anual “Dinar de families” a Can Montcau. Durant el dinar es van realitzar

tallers pels més petits i animacié amb una gimcana pels grans.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019
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CAP DE SETMANA DE FAMILIES

Cap de setmana amb algunes families de I'Associacié a una Casa de Colonies a

Lleida, Can Bajona.

ESMORZAR DE NADAL

Convidem a tots els nostres associats/des a celebrar el Nadal amb un esmorzar de
germanor a un espai de l'escola La Salle Gracia. Es realitzen tallers, es fan regals als

més petits/es i s'organitza una xocolatada per finalitzar la jornada.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019
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J
PDA — PROGRAMA D'AUTODETERMINACIO

N\

El Programa d'Autodeterminacié (PdA) treballa amb els nois i noies amb Sindrome X
Fragil al seu entorn més immediat. De forma individual, el PdA ofereix recursos als
participants per tal de millorar la seva qualitat de vida i ajudar-los a assolir un dia a
dia més independent. A més a més, del treball periddic, organitzem sortides i

trobades amb |'objectiu de complementar |'atencié individual.
COM FUNCIONA
Conc¢ixer al participant i a les seves families

Extreure objectius i potencialitats per planificar un pla personalitzat
de treball amb eines especifiques

Sessions individuals periodiques a l'entorn més immediat de la

[ ¥
[V persona per millorar la seva autonomia
}.‘ Cohesié grupal de I'equip realitzant sortides d'oci educatiu i social

Parc de Bombers

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019 09
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’ PROGRAMA DE SOCIALITZACIO
PSI —

INCLUSIVA PER A NOIES
N\

En el 2019 hem iniciat amb éxit el Programa de Socialitzacié inclusiva (PSI) que
s'adreca a noies d'entre 5 i 12 anys de la nostra associacié, germanes no afectades
de noies i nois amb SXF, i noies portadores d'XF. Abans d'encetar aquest programa,
es va realitzar tot un diagnostic inicial i una prova pilot per constatar la seva bona
acollida i efectivitat. Ofereix un espai d'oci inclusiu a les nenes de la nostra
associacié per acompanyar-les en el seu procés d'apoderament i construccié
d’identitat, sense tenir en compte un diagnostic per la creacié del grup. Es realitzen

durant el curs 10 sortides d'oci educatiu.

COM FUNCIONA

< Contacte amb les families associades amb noies amb SXF, per
informar i fer arribar la fulla d'inscripcié de cada sortida.

Sortides d'oci educatiu grupal per treballar entre totes la inclusid,
." l'apoderament i lidentitat propia, a l'hora que es diverteixen i
L\ .

sociabilitzen

ACTIVITATS DEL PSI

Parc Ciutadella Cosmocaixa

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019 10
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’ PROGRAMA D'ATENCIO A LA
PAI —

INFANCIA
AN

El Programa d'Atencié a la Infancia (PAI) és un dels nous projectes de I'any 2019, va
adrecat a nens i nenes d'entre 6 i 12 anys amb Sindrome X Fragil (SXF). Ajuda a
potenciar les funcions cognitives més basiques dels nens i nenes que permetin
afavorir la posterior adquisicié d'aprenentatges més complexes. Com en tots els
nostres programes, primerament es fa un diagnostic inicial i una prova pilot.

La intervencié es realitza amb el suport d'una eina d'entrenament i estimulacié dels
processos cognitius (memoria, atencid,...) que es diu NeuronUp, i permet realitzar una
sessié intensiva i personalitzada. La modalitat escollida per donar resposta als
objectius a treballar sera de 30 sessions individuals, d'lh de durada, executades entre

setembre i juny de la ma de la nostra psicologa, Laura Ruiz.

COM FUNCIONA

Conéixer al participant i a les seves families

Extreure objectius i potencialitats per planificar un pla personalitzat
de treball amb eines especifiques

Sessions individuals periodiques a domicili amb una psicologa i amb
el suport d'una eina d'entrenament cerebral, NeuronUp.

Seguiment i avaluacié professional-familia al llarg del curs per
o analitzar 'evolucié del procés, donar pautes per un treball col-laboratiu i

autoregular els objectius.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019



PROJECTE ~_
ESCOLES

Un altre projecte impulsat a finals del 2019, és el “Projecte escoles” que té la finalitat

de divulgar informacié sobre la Sindrome X Fragil i complimentar la formacié als
alumnes de Cicles Formatius de Grau Superior de Serveis Socioculturals a la
Comunitat, sense cap cost pel centre. Apliquem la informacié adaptant-la a

conceptes, casos i situacions que l'alumnat realitzara en el seu futur professional. La

tematica de la sessidé s'adapta als diferents continguts académics de cada cicle;
CFGS en Integracié Social, CFGS d'Educacié Infantil | CFGS d'Animacié

Sociocultural.

‘el Coir- Escola Joan XXl

Escola CEDESCA Arco Villarroel

s/

ATENCIO PSICOPEDAGOGICA —
N\

L'Associacié compta i continua treballant amb la col-laboracié de l'equip de
neuropsicologues especialitzades en X Fragil en els infants. Aquest equip, rep a les
noves families associades al seu centre de Matard per fer una primera visita als seus
fills i filles amb la SXF.

De la mateixa manera, les noves families compten amb I'assessorament de la nostra
educadora social i se les assigna una familia de referéncia per afavorir el procés

d'inclusié a l'associacid i oferir un caliu més proper.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019
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SENSIBILITZACIO —
6a PASSEJADA EN RODA PETITA &

Aquest any hem celebrat la é? edicié de la Passejada en Roda Petita pel barri de
Gracia, on families, amics del barri, de l'associacié i del Col-legi La Salle Gracia,

van tornar a trobar-se per fer un circuit amb patins, monopatins, patinets...pel barri

de Gracia. L'esdeveniment, com cada any, va ser tot un éxit.

RADIO LA MINA

Ens entrevisten en el programa "Temps de Salut" de Radio la Mina per parlar i fer
difusié de la Sindrome X Fragil.

SANT JORDI

L'ACSXF participa en la diada de Sant

Jordi amb una parada de venda de roses

a la Generalitat i a la Plaga de la Virreina

RADIO SANT BOI n  I¥ RADIO SANT BOI

Assisténcia a Radio Sant Boi, amb motiu

de la Maraté de TV3 i les malalties
minoritaries. Parlem de l'‘associacid i els
projectes i dues families associades
expliquen el seu testimoni. També

participa el Javi Delgado, membre de la

nostra associacio.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019



JORNADA INFORMATIVA HOSPITAL CLINIC

Realitzem una jornada informativa de la Sindrome
X Fragil, i junt a altres entitats al hall de 'Hospital
Clinic, amb motiu de La Maraté de TV3, enguany
dedicada a les Malalties Minoritaries.

CAMPANYA #GIVINGTUESDAY

sensibilitzar i difondre la Sindrome X Fragil i amb la finalitat de

\\,' ' Realitzem un video per la campanya del Giving Tuesday per tal
d
.
.

recaptar fons per I'associacié a través de migranodearena.org.

s/

PARTICIPACIO —

N\
EXTERNA

> JORNADA DEL DIA MUNDIAL DE LES MALALTIES MINORITARIES
Membres de la Junta directiva assisteixen a I'acte commemoratiu organitzat
per |'Hospital Vall d'Hebrén, assistim també o l'acte del DMMM que
organitzava FECAMM, a la Jornada de Portes obertes de FEDER i al sopar

benéfic que celebrava pel seu 20& aniversari junt amb altres entitats.

» DIA EUROPEU DE LA LOGOPEDIA
Acte de preséncia en la celebracié del Dia Mundial de la Logopédia que va

organitzar el col-legi de Logopedes de Catalunya al Centre civic Fort Pienc.

) GAL:LA PREMIS MIGRANODEARENA.ORG
Assistim a la gal-la de premis de migranodearena.org que guardona les millors

campanyes de crowdfunding solidari d'entitats socials i empreses.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019


https://youtu.be/v2iKlXScD90

> ASSEMBLEA ORDINARIA DE LA LADD
Assistim a |'Assemblea Ordinaria de la LADD, associacié que defensa els drets

de les persones amb discapacitat intel-lectual.

) ENQUESTA FUNDACIO PERE TARRES
Col-laborem, a través dels nostres socis i socies, en I'enquesta de la Fundacid

Pere Tarrés per un estudi sobre Persones Cuidadores No Professionals.

) ESTUDI FEDER SOBRE LA SISTEMATITZACIO DE BONES PRACTIQUES
INCLUSIVES
S'envia als associats una enquesta de FEDER per un estudi que estan
realitzant sobre la Sistematitzacié de Bones Practiques Inclusives en la

resposta educativa a l'alumnat amb malalties minoritaries.

) ESTUDI SOBRE “ACCESIBILIDAD Y TIC EN EL AMBITO SANITARIO” DE
FUNDACIO ONCE
S'envia als associats una enquesta de participacié en el “Estudio sobre
Accesibilidad y TIC en el dmbito sanitario” de la Fundacié ONCE.

) TROBADES D’ACCIO SOCIAL DE LA CAIXA

Participem en la Trobada d'Accié Social organitzada per La Caixa per

compartir experiéncies amb altres entitats del 3r sector.

INTERNA

> REUNIO DE JUNTA DIRECTIVA

Enguany la Junta Directiva s'ha reunit 4 cops per abordar diferents temes.

) ASSEMBLEA GENERAL ORDINARIA

Presentacié del nou any, els objectius i les activitats i el pressupost establert.

2 JORNADA + TAULA RODONA PARC TAULI
El Parc Tauli organitza una jornada on expliquen el congrés d'USA i participem

en una taula rodona on s'aborda la tematica de “La transicid a la vida adulta”.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019



» ASSEMBLEA GENERAL DE LA FEDERACION ESPANOLA DEL SINDROME X
FRAGIL
Assistim a 'Assemblea General de la Federacién Espafiola del Sindrome X
Fragil junt a altres associacions de I'’X Fragil per posar en comu Pla de Treball

Futur i escollir nova Junta Directiva.

> REUNIO AMB PARC TAULI
Reunié de membres de la Junta amb professionals del Parc Tauli: Direccié
executiva de |'Hospital (Cristina Carod), la Direccié Executiva del Centre de
Salut Mental (Diego Palao) la Dra Ana Roche, la Coordinadora de la Unitat de
Malalties Minoritaries i la seva Secretaria Técnica (Dra Josefa Rivera i Sr Joan

Pons.

s/

FORMACIO —

DE L'EQUIP TECNIC N\

}‘ Il JORNADA DE “L'ESCOLA INCLUSIVA A CATALUNYA..UN DRET. DEL REPTE
D'APRENDRE A L'EXIT DE TOTS"
Assistencia a la Il Jornada de "I'Escola inclusiva a Catalunya...un dret. “Del
repte d'aprendre a I'éxit de tots on es tracten les politiques i els nous reptes
de la inclusié educativa”. Acte de celebracié dels 80 anys d'Aspasim-
Fundacié Vicenta Verdu a |' UB.

J@ MONOGRAFIC ELS DRETS DE LES PERSONES AMB DI

Un membre de ['Associacié
assisteix a la presentacié del
Monografic “Dignitat, igualtat,
discapacitat i dret” organitzat
per la Sindica de Greuges de
Barcelona i [lllustre Col‘legi
de ['Advocacia de Barcelona.

ACSXF | MEMORIA ANUAL 2019



JEE FORMACIO EN PRIMERS AUXILIS
Educadors del PdA realitzen la formacié de "Primers auxilis" que
imparteix ASPYR.

J&@F FORMACIO “PRIVACIDAD Y GESTION DE LA INFORMACION” DE
CAMPUS CONVERSIA

Un membre de I'equip técnic, realitza el curs de “Privacidad y gestidn

de la informacién” impartit per Campus Conversia.

ASSESSORAMENT A FAMILIARS CONSULTES
| PROFESSIONALS ESCOLARS

14.3% 14.3%

Professionals
23.5%

Families
76.5%

Universitat
71.4%
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XARXES SOCIALS —

AN

Seguidors - 8.12]
Total visites - 7.411

g ASSOC Catalana
@ Sindrore X Fragil

Total reaccions - 10.247

Interaccions - 23.897

Abast - 243.680

Impressions - 349.193

Seguidors - 562
Total Visites - 2.510
Total likes - 3.216

Interaccions - 3.358

Abast - 20.66]

Impressions - 34.724

Seguidors - 181 | mm
Likes - 282 =

Retweets - 105
Mencions - 88

Interaccions - 2.263

Impressions - 45.152
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DADES ECONOMIQUES —
N

subvencions privades Associats
9.2%

. 13.1%
Activitats

1.3%

Merchandising

0:2% INGRESSOS TOTALS
147.601,98 €

actes captacio fons

subvencions publiques 30.2%
41.4%
donacions
4.5%
Atenci6 families
2.5%
Loteria
20.4%
Activitats
W
N 0.5% 172.279,73 €
o™ 14
ﬂ.‘
0 PdA
o 46.4%
N Altres
S 16.4%
0.8% PAI
7.3% Captaci6 de fons
5.7%
. . Comissions
Lloguers i Suministres 506
()
12.4% Seguretat social
Assegurances 11.3%
2.8%
Altres
W 4%
-
< Material Oficina
g Gesti6é 1.9%
o 21%
N

Missatgeria i Correus
0.9%
Sous i salaris
40.6%
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