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En Enero pudimos participar en la Feria Navidena de Parla, desde el 4
Enero hasta el dia 10.

Mercadilo Paria & al 10 de enero de 2016
C/ Cubn en Parta (Madrid). Aparcamiento Municipal

" FERIA NAVIDENA DE PARLA

|+ Del 11 de Diciembre al 10 de Enero en la calle Cuba
i, © iDisfruta de tus Navidades en nuestro complejo!
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En enero comienzan los talleres de Musicoterapia con los mas pequefios de
la ASXFM. {
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Que dia de Enero mas emotivo en el que podemos agradecer con un
pequeino detalle a una socia colaborada su gran apoyo desinteresado y por
supuesto ese carifo que muestra por las familias XF.

13 de Febrero Dia Mundial de la Radio.
En el participa y nos representa Carlos, que bien lo haces siempre!!

S VUNoiaLpe B8
LA RADIO!} ~

29 de Febrero Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
NOSOTROS SOMOS UNICOS, SOMOS DIFERENTES, SOMOS RAROQOS!!!!

#HaznosVisibles
#SindromeXFragqil
#Diadelasenfermedadesraras



/hashtag/haznosvisibles?source=feed_text&story_id=950784015007423
/hashtag/sindromexfragil?source=feed_text&story_id=950784015007423
/hashtag/diadelasenfermedadesraras?source=feed_text&story_id=950784015007423
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Carlos Osteso nos representa junto con Christian Galvez en el acto q
celebra Feder sobre e Dia Mundial de las ER.

#ungestolocambiatodo

4 Marzo llegamos al fin de semana con una estupenda noticial.

Con tan solo 11 meses (escasos) de vida, el programa IncluXion de ASXFM
ha sido seleccionado como buena practica para presentar en el III
Congreso Internacional de Educacion Enfermedades Raras que
tendra lugar en Abril, en Bilbao.

Miembro de al

#Plen
inclusion,
Madrid

El Il Congreso Escolar Internacional de Enfermedades Raras
que se celet en Bilbao el proximo mes de Abril 2016, ha sel jo a laA
Sindrome X Fragil de Madrid y su "Programa IncluXién" como
“iniciativa de buena prdctica de trabajo en red".

IncluXién da respuesta a nifixs con SXF (hasta 12 afios) y sus familias, persiguiendo los
siguientes objetivos:

1- Contribuir a la mejora de la Calidad de Vida de los/as nifios/as con SXF y sus familias.

2- Coordinar todos los apoyos profesionales que recibe el nifio/a y la familia.

3- Dotar al nifio/a y a su familia de habilidades, y necesarias que
favorezcan un adecuado desarrollo evolutivo del/la menor en los distintos contextos en los que participa.

/ .. Federacion Espafiola

de Enfermedades Raras
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El 11 Marzo 2016 pasamos una tarde fantastica, reunidos hablando sobre
el XF, ha sido genial compartir otro ratito junto con Alfonso Morata y
Vicente Garrido...aunque existen muchos kilometros de distancia hemos
tenido el placer de sentir el carifio de Alvaro Morata... él nos ha echo
llegar una camiseta dedicada y firmada para la ASXFM.

g .
= Gracias nos ha encantado!!!

MORATA
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En Marzo 2016 comenzaron los talleres de madres y padres.

Hemos disfrutado, reflexionado, desahogado....pero sobretodo nos hemos
quedado con ganas de mas.....

Somos una bella familia XF.

PARA las FAMILIAS de la ASOC. SINDROME X-FRAGIL MADRID

Crisis y Duelos

asi, poder manej
ellos y acompafiar a otras
personas.

Vinculos

“s

Para el Buen Trato

Un espacio para parar. Un tiempo para nosotr@s. Donde adquirir
herramientas para escuchar nuestro cuerpo -sus
deseos, sus emociones y pensamientos- y descubrir asi claves que
inspiren posibilidades de cambio en nuestras relaciones y en nuestras

sy
s que nos ayuden

vidas.
El taller busca el estar bien con uno/a misma/o, a entandernos y a tratarnos
el buen trato en las relaciones mejor.
ylos lazos sociales de cooperacién., -

Autoconocimiento

Sorén 4 sesiones: Trabajar a escuchay la toma

2 10 do A1 En Colegio de Educacin Especial Estudio Il (Afanias) do conciendi delo qe

y jo de Edu o 1l (Afani 5

y7y 28de Mayo (Espacio a confirmar) hacerce ”;"“"‘?’: i

Habré un espacio de cuidados y juegos para hijos/as pensamos. Se trata del
autoconocimiento a través

A cuidado de Fabidn Lujin Acevedo. del cuerpo y la palabra, 4

Ponein o e P siempre desde ¢l cuidadoy

el respeto.

Experto en Coordinackén de Grupos Comuriarios para la Salud y la Sexuaidad.

IMPORTANTE: Traer una esterilla, ropa comoday libreta
~ B 1 P4
1674
i

observacién, para luego
aportar contenidos tedricos.
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El 1 Abril 2016 disfrutamos de muy buena compafia en la
Vinoquedada Solidaria, fue una tarde/noche llena de nervios, en la que

disfrutamos de cada segundo.
7/ seednd i

Viernes 4 de £beil .
2400 ¢ 4

Sala Caravan ; £

Paseo General "(“'f"'l“-ai'"fw}, 4% | 4 ) 5

Metvo [glesia

enfrada: 20 € ! R A
Degustucion de vines

CoxurSo Mtermacin \
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Compra tu entrada en 5
www.vinoquedadas.com : w’ =V
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Introduce el cédigo VAXFRAGIL para e &V
obtenerla con descuento antes del 20 de Marzo ‘ﬁj-—;
Y7

Fila 0: ES98 2038 1091 9560 0048 5478
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2 de Abril y los 364 dias restantes XF apoyando al Autismo.
#SomosAzules #2deAbril #XFragil



/hashtag/somosazules?source=feed_text&story_id=974495385969619
/hashtag/2deabril?source=feed_text&story_id=974495385969619
/hashtag/xfragil?source=feed_text&story_id=974495385969619
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19 de Mayo 2016 participamos como ponentes en las jornadas Mas
Juntos Mas Especiales.

Hemos presentado el Programa IncluXion.

#DalesAlas

El 21 de Mayo Jornadas de encuentro entre familias, profesionales,
asociaciones, centros y personas con discapacidad organizadas por
Equinoterapia Madrid Sur, en la cual hemos participado como familias,
personas y asociacion.



/hashtag/dalesalas?source=feed_text&story_id=1002635676488923
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En Mayo 2016 dan comienzo los Grupo H.A.D.A. (Alarma,
Detencién y Accién), en Plena Inclusidn Madrid, con diferentes grupos de
profesionales Directores/as de Atencién Temprana, Asistente social de
Atencion Temprana y edad adulta, etc...

El sabado 4 de Junio 2016 tuvimos un encuentro con parte de la familia
XF de Madrid, faltaban muchXs y se les echo de menos. El encuentro fue
por una buena causa y una celebracion, Alvaro Morata nos hizo una
donacion de equipaciones de Adidas, para IXs chavalXs de los dos
programas q se dan desde la ASXFM "Incluxion y XFIT".

Gracias por #DarlesAlas



/hashtag/darlesalas?source=feed_text&story_id=1013331368752687
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MEDADES RARAS

El 12 de Junio 2016 la ASXFM ha organizado una salida con los mas
pequei@s de la familia X Madrileia.

Pasaran el Sabado incluida la noche, junto con los profesionales y
voluntarios y el domingo nos unimos los papis para disfrutar de esta bonita
experiencia.

Gracias a la ASXFM por proponer esta iniciativa y sobre todo a los
trabajadores y voluntarios por hacer q dicha iniciativa se lleve a cabo.

Q gran familia tenemos!!!!

Un fin de semana increible. Gracias ASXFM!!! Gracias Equipo XF!!! Gracias
Familias X!!!!

Dia Europeo del Sindrome X Fragil 10 de
Octubre.
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El dia 19 de Octubre 2016 disfrutamos de unas jornadas fantasticas que
realizamos con el apoyo de Plena Inclusion Madrid.

Las jornadas tuvieron lugar en Centro Cultural Mira de Pozuelo gracias al
apoyo Yy colaboracién de dicho recurso y municipio.

Miércoles, 19 de octubre
Jornada: de 9:30 a 14:00h
Talleres: de 16:30 a 18:30h

Para asistir a la jornada es necesario
rellenar ¢l siguiente formulario de |i8
tas Huertas, 42 (11 inscripcion antes del 11 de octubre.
Pozuelo de Alarcon (Madrid) |08 La asistencia a los talleres se
] confirmars segin la disponibilidad
de plazas.
Plena Inclusién Madrid confirmard la
plaza a los asistentes antes del 14 de
octubre.

+ Profesionales de valoracion y Espacio Cultural MIRA
diagnéstico, atencion temprana

B y educacien.
+ Orientadores y profesionales.
de apoyo de los familiares de
personas con discapacidad * Plena
intelectual y trastornos del inclusion
desarrollo, - 2
+ Familiares de personas con
discapacidad intelectual.
+ Profesionales de la Medicina.
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Un fin de semana en Molina de Segura, disfrutando y
participando en el IT Congreso Nacional SXF.

Noviembre 2016 Jornadas en Aranjuez Hospital del Tajo dando
a conocer y aprendiendo sobre el Sindrome X Fragil. Personal
médico y sanitario se forma en el SXF. Un jornada dirigida
especialmente a publico médico y sanitario. Esta Jornada Ila
realizamos gracias al apoyo incondicional de INTEGRANDES.

10
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En Diciembre para terminar el afio, viajamos a Valladolid apoyando al
SXF. Grandes inciativas que apoyan la ASXFM:

- Partidos de futbol.
- Rifas.

- Barbacoa.

- Concierto solidario.

Gracias a Marta Lajo que es una mujer imparable y con grandes
iniciativas!

ey LI
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