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De un vistazo

Servicio de Informacion 57 personas atendidas. 32 familiares, 8

y Orientacion personasportadoras o posibles portadoras, 5
estudiantes y12 profesionales.
Via de contacto principal telefénico en un
47% de las consultas.
Servicio de Acogida 13 acogidas realizadas: 11 familias de infancia
. - . y 2 dejévenes/adultos.
ﬂm El 54% de las familias acogidas se asociaron
a la ASXFM.

5

Apoyo durante el ciclo
- vital XFIT: 21 jévenes o adultos/as atendidos/as

IncluXion: 19 nifos/as y 48 familiares

m atendidas

Programa Respiro 5 acciones de respiro
I Familiar 33 participantes
78 familiares

Divulgacion, Difusiony 25 acciones

Eventos Mas de 500 participantes

52% Cuotas programas

15% Cuotas socios/as

11% subvenciones publicas

11% subvenciones privadas

7% Donaciones

3% Actividades asociacion

1% Promocién y captacion de fondos

Financiacion

Dinamizacion y 3 acciones
g Formacion Entre 90y 100 participantes

Memoria 2022 Asociacion Sindrome X Fragil Madrid 3




1.Carta de la presidencia

Estimadas amigas y amigos,

En el afio que cumplimos 25 afios trabajando juntos por el bienestar de las personas
con X-Fragil y sus familias, queremos agradeceros la confianza puesta en la Junta
Directiva y ademas vuestra disposicién para dejar que vuestros hijos e hijas sean una
parte importante para esta gran familia, participando en los programas de XFIT e
IncluXién y en todas las actividades que realizamos. También agradecer el compromiso
que habéis tenido con la asociacion en este camino durante estos 25 afios.

Como en afios anteriores hemos elaborado la memoria anual donde aparece, en unas
cuantas lineas, el trabajo realizado durante el afio. Ademas, hemos incorporado un
Boletin de Noticias que realizamos de manera trimestral donde vamos informando mas
al dia de lo que hacemos. Asi y todo, no podemos recoger todas las cosas que ocurren
en todas las actividades ni la intensidad de los aprendizajes vividos en ellas.

Como ya sabéis, en la Asociacién Sindrome X-Fragil de la Comunidad de Madrid hemos
apostado por favorecer la calidad de vida tanto de las personas con SXF como de sus
familias, y para ello trabajamos en espacios naturales, donde suceden todas las cosas
que pasan en la vida, se cumplen deseos, se tienen experiencias positivas y a veces
negativas, se crean lazos de amistad, se comparten espacios y vivencias y muchas
cosas mas. Todo esto es dificil plasmarlo en las memorias, pero sabemos, a ciencia
cierta, que ocurren.

Por otro lado, y de forma transversal, trabajamos por la igualdad de género, la
autodeterminacién y la autorrepresentacion de las personas con discapacidad
intelectual. Potenciamos la participacion y consensuamos las decisiones, haciéndoles
los protagonistas de sus propias vidas.

Todo esto es posible gracias a un equipo de profesionales que han dado no solo su
tiempo laboral, sino que en muchos casos han hecho una apuesta de vida en compartir
con nuestra asociacion suefios y deseos que repercuten positivamente en que los
proyectos sean un referente del buen hacer.

La Junta Directiva en su conjunto trabaja para proponer nuevos retos y seguir apostando
por los que ya estamos desarrollando. Asi mismo, contamos con la participacion de las
familias que confian, facilitan y forman parte de esta gran familia. También contamos
con entidades “amigas” que potencian nuestro trabajo y nos facilitan los recursos
economicos y humanos para llevarlos a término.

Algunas empresas privadas también han colaborado de varias formas con la Asociacion,
asi como entidades que nos han facilitado espacios para poder realizar algunas de
nuestras actividades. Y seguimos pidiendo que siempre que os sea posible habléis con
empresas donde trabajen familiares y amistades para que nos elijan como la entidad
apropiada para donaciones o participaciones de cualquier tipo. Tenemos elaboradas las
plataformas adecuadas para ofrecer a estas empresas y que estan a la disposicion de
quien las necesite.

Pero nada de esto tendria ningun sentido sin los y las protagonistas que son las
personas que dia a dia se esfuerzan por ser incluidos en la sociedad reclamando mas
visibilidad, y sobre todo demostrando que pueden y quieren ser ciudadanos y
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ciudadanas de pleno derecho.

Agradezco a todas las familias, y a las trabajadoras y trabajadores la confianza puesta
en mi para continuar en este trabajo tan apasionante que es ver como cada vez
avanzamos un paso mas hacia la inclusién plena en la sociedad.

Espero que leais con atencién estas memorias y nos comuniquéis vuestras propuestas,
tanto como otros aspectos que 0s parezcan interesantes para intentar entre todos y
todas llevar a cabo este gran proyecto comun.

Un abrazo,

Natividad Garcia Padilla

Presidenta
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2.Sobre la Asociacion

La Asociacion Sindrome X Fragil de la Comunidad de Madrid (ASXFM) es una entidad
sin animo de lucro creada en 1998 y declarada de Utilidad Publica Municipal en 2005 y
por el Ministerio del Interior en el afio 2018.

Actualmente la ASXFM cuenta con 86 familias asociadas de toda la comunidad de
Madrid, algunas de las cuales tienen mas de un hijo/a u otros miembros de la familia
con SXF. Ademés, contamos con 22 socios/as colaboradores que contribuyen con los
fines de la misma.

Nuestra Mision

Contribuir a mejorar la calidad de vida de cada
persona con X Fragily su familia, favoreciendo su
inclusién social, el ejercicio de sus derechos v,
mediante la difusion de informacién sobre el

Sindrome, la prevencion de nuevos casos.

Nuestra Visiéon
Queremos ser la entidad que responda a las necesidades
especificas delas personas con X Fragil y de su entorno
@ dentro de un proyecto comun.La ASXFM ser& agente de
cambio social, prestando apoyo en el entornocomunitario y
promoviendo oportunidades lograr la plena inclusién.

Nuestros Valores
v Compromiso. Con las personas con X Fragil y sus familias.

v'Desarrollo. Mejora continua como Asociaciéon, un ente vivo que
aprendey madura.

v Creacion de oportunidades. Busqueda activa de espacios en los que
la persona con X Fragil haga efectivos sus derechos y plan de vida.

v'Activismo. Presencia y participacién comunitaria.

v'Prevencion. Difusion de informacion sobre el X Fragil y promocion de la investigacion
genética de diagndéstico pre-natal para evitar nuevos casos.

Formamos parte de:
Asociacion Europea del SXF

Federacion Espafiola Sindrome X Fragil (FESXF)

.

Plena Inclusion Madrid

v

A N NI NN

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
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3.Sobre el Sindrome X Fragil

El Sindrome X Fragil (SXF) es un trastorno del neurodesarrollo de origen genético
ligado al cromosoma X que representa la primera causa de discapacidad intelectual
hereditaria y la segunda de discapacidad intelectual de origen genético después del
Sindrome de Down.

El SXF afecta principalmente a varones: 1 de cada 2500-4.000, siendo en mujeres la
prevalencia 1 de cada 4.000-8.000. Ademas, debemos considerar que la prevalencia de
portadores/as, es decir, personas que portan la enfermedad, pero no estan afectados,
es de 1 de cada 250 personas. (Fernandez-Carvajal et al., 2009). Actualmente, el SXF
esti considerado enfermedad rara o poco frecuente, ya que afecta a menos de 5
personas de cada 10.000.

El origen del SXF es la mutacion de un gen (FMR-1), en la region distal Xq27.3 del
cromosoma X, determinante del sexo, esto conlleva la falta total o parcial de la
produccion de la proteina FMRP, causando a su vez mayor o menor severidad del
cuadro clinico.

Las personas con SXF presentan, ademas de discapacidad intelectual, otros rasgos
cercanos o similares al Trastorno de Espectro Autista (TEA), siendo frecuente el doble
diagnéstico. Los mas importantes son: intereses limitados, dificultades de comunicacién,
lenguaje y comportamientos repetitivos, ansiedad social, en ocasiones dificultades
significativas de conducta (agresion a si mismos/as, objetos o personas), fobias
especificas a animales y sobre todo hipersensibilidad a ciertos estimulos (trastornos de
integracion sensorial).

Todos estos factores implican grandes dificultades en el funcionamiento diario de las
personas afectadas por el SXF y sus familias, impidiendo desarrollar una vida
normalizada e inclusiva si no se prestan los apoyos oportunos y necesarios en cada uno
de los casos.
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4.Sobre nuestra actividad

4.1.  Servicio de Informacion y Orientacion

El Servicio de Informacién y Orientacion (SIO) inicialmente nace para dar apoyo a
aguellas familias en las que algunos de sus miembros tienen Sindrome X Fragil o son
portadores/as del mismo. Fue uno de los primeros servicios que se puso en marcha en
la Asociacion.

Pronto este servicio comenz6 a dar respuesta a profesionales y estudiantes de modo
que el impacto del mismo se vio ampliado.

Actualmente el SIO atiende a personas con SXF, familiares, profesionales, estudiantes
y curiosos o curiosas, dando respuesta y colaborando en acciones de apoyo,
orientacion, investigacion...

Los objetivos que persigue este servicio estan alineados con los objetivos que marca
Plena Inclusién Madrid (Servicios de informacién y orientacibn en discapacidad
intelectual o del desarrollo. Un modelo para organizarnos, 2016). Ennuestro caso el
Servicio es especifico, especializadoy gira entorno al SXF y las familias que forman parte
de la entidad. Por tanto, sus objetivos son:

v' ldentificar las necesidades individuales y
colectivas de las personas que seasocian.

v/ Buscar y actualizar recursos que respondan a
las necesidades de las familiasque acuden a la
ASXFM.

v' Informar y orientar, en las medidas de las
posibilidades, a las personas quedemandan
informacion relativa al X Fragil.

v" Facilitar la colaboraciéon del entorno con las
personas con SXF y su familia.

Este servicio se brinda sin coste alguno y es financiado a través de las cuotas de las
familias asociadas y subvenciones publicas y privadas.

La coordinacion y la atenciébn es llevada a cabo por 2 profesionales (ambas
profesionales comparten las funciones de coordinacion con las de intervencion en los
programas IncluXion y X-FIT)
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Durante este afio 2022 se han beneficiado de este servicio 51 personas en total. 32
familiares de personas con SXF, 8 personas portadoras o posibles portadoras, 5
estudiantes y 12 profesionales.

60% 56%

50%

40%

30%

21%
20% 14%
9%
0% -
Familiares Portadoras estudiantes Profesionales

El principal canal de comunicacién ha sido telefénico en un 47% de lasconsultas.

El Total de las demandas recibidas han sido respondidas. En aquellas situaciones que
la ASXFM no ha podido dar respuesta con recursos y programas propios, se han
derivados a recursos oportunos.

En los temas abordados se ha conseguido mayor conocimiento de los mismos. Las
familias, estudiantes y profesionales estan mas informados e informadas. Asi mismo se
ha da respuesta a sus demandas y se han buscado las soluciones de manera
individualizada.

4.2.  Servicio de Acogida

Nuestro servicio de Acogida nacio con la intencién de mejorar la atencion y apoyo a las
familias con hijos o hijas s o algun otro familiar con SXF.

Contamos con dos equipos de Acogida:

v/ Equipo acogida a familias con hijos hijas
de 0- 12 afios.

v" Equipo acogida a familias con hijos o
hijas mayores de 12 afios.

Los equipos estan formados por familias asociadas y miembros de la Junta Directiva.
Se encargan no solo de facilitar informacion relativa al SXF y de los servicios y
programas que se prestan en la ASXFM, sino que, ademas, estos equipos desempefian
un papel muy importante: acompafar a las familias en este primer momento de
diagnostico del SXF y facilitar lo maximo posible el proceso de encaje de la noticia en el
sistema familiar. Se trata de facilitar informacién certera, clara y ordenada de manera
gue las familias perciban mayor control sobre la situacion a la vez que se sientan
acompafadas.

Las acogidas no comprometen a nada a las familias y tienen coste cero para ellas. Sin
embargo, casi el 100 % de las familias después de estas acogidas, deciden asociarse a
ASXFM.

Alo largo del afio 2022, hemos acogido a 13 familias, 11 familias de infancia y 2 familias
de jovenes/adultos. El 54% de ellas, finalmente se asociaron a la ASXFM.
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4.3. Programa IncluXion: Apoyos coordinados en
entornos naturales para nifios y niias con SXF

Este programa esta dirigido a menores con SXF de edades comprendidas entre los 2 'y
los 12 afios y residentes en la Comunidad de Madrid.

El objetivo principal del programa es contribuir a la mejora de la calidad de vida de las
personas con SXF y sus familias.

Para ello, se centra en dar apoyo y estrategias en los entornos principales de desarrollo
de los niflos/as, siendo estos el entorno familiar y el entorno educativo. En todos los
entornos se trabaja sobre las rutinas diarias y se abordan aspectos fundamentales en el
desarrollo como la comunicacién y el lenguaje, la regulacién emocional, regulacién
sensorial y la competencia social, entre otros.

Por otro lado, se trabaja por la inclusién de los nifios/as en sus grupos de referencia
(colegio, actividades extraescolares...) sin tener que abandonar estos contextos para ir
a colegios o actividades especificas para nifilos/as con discapacidad. También se
asesora y acompafia a los colegios para que puedan incluir a los/as nifios/as en las
aulas y adaptar algunas actividades.

El programa se ha desarrollado desde septiembre hasta junio coincidiendo con el curso
escolar, por lo que a lo largo del periodo que abarca esta memoria se ha llevado a cabo
la finalizacion del programa 2021/22 (enero-junio) y el inicio del programa 2022/2023
(septiembre-diciembre).

El equipo de profesionales ha estado formado por:

Sara Fernandez Vela Coordinadora y psicéloga
Programa 21/22y 22/23

Paula Pérez
Psicoéloga
Programa 21/22 y 22/23

Eloisa Chao
Psicologa
Programa 21/22

Sergio Laiz
Psicélogo
Programa 21/22

Angela Moreno-Manzano
Psicologa
Programa 21/22
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A lo largo de este afio han participado en el programa Incluxién 67 personas?!
distribuidas de la siguiente manera.

Programa 21/22 Programa 22/23

Mujeres Hombres | Total Mujeres Hombres Total
Nifio/a SXF 3 13 16 4 13 17
Familiares 19 21 40 20 24 44
Total 22 34 56 24 37 61

Bajas Programa 21/22 Altas Programa 22/23

Mujeres Hombres | Total Mujeres Hombres Total
2 2

Niflo/a SXF 0 2 1 3
Familiares 2 2 4 3 5 8
Total 2 4 6 4 7 11

Las personas que fueron baja en el programa del curso 21/22 completaron el curso
completo, pero no iniciaron el siguiente uno porque continuaba en el programa XFIT
para mayores de 12 afios que también desarrolla la Asociacion y el otro no inicio el curso
voluntariamente.

Por otro lado, 11 personas se han incorporado nuevas en el programa 22/23.

A lo largo del 2022 la intervencion se ha realizado en los contextos mas importantes de
los y las menores, que en su desarrollo temprano tienen que ver con su entorno familiar
y escolar/educativo. En ambos contextos el disefio de los apoyos ha sido individualizado
y se ha basado en sus objetivos funcionales establecidos junto con la familia.

También se han entrenado las habilidades adaptativas relacionadas con la autonomia,
tanto para maximizar su independencia y aprendizaje en el momento presente, como en
vista a las experiencias a las que tendran que enfrentarse en un futuro temprano. Se ha
incidido en la practica centrada en la familia, la intervencién basada en rutinas, el
aprendizaje incidental y significativo y la capacitacion de la familia.

. El 95t% de 4,5 media de
participantes avanza sastisfaccion global

en la consecucion (sobre 5)
de sus objetivos

Se han aumentado
el n°de sesiones
I EIEES

165 coordinaciones
con el profesorado

1 Las personas que han participado tanto el programa 21/22 como en el programa 22/23 se han contabilizado una tnica
vez.
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4.4, Programa XFIT:

Autonomia Personal vy

Autodeterminacion parajovenes y adultos con SXF

Este programa se puso en marcha en el afio 2006 y progresivamente ha ido aumentando
el nimero de participantes hasta llegar alos/as 21 j6venes y adultos/as en este periodo.
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XFIT Madrid consiste en un programa de
entrenamiento y desarrollo de habilidades y
capacidades relacionadas con la
autonomia personal (manejo del transporte
publico y del dinero, conocer y usar los
recursos de la comunidad -bibliotecas,
centros culturales-;  etc.) y
autodeterminacion  (tomar  decisiones
sobre su propia vida, superar miedos y
fobias, aprender aresolver problemas; etc.).
Este entrenamiento se lleva a cabo en el
entorno comunitario de la persona, no en
centros ni locales especificos. Es decir,
trabajamos en los espacios en los que la
persona se desenvuelve en su dia a dia 'y
gque se espera que el aprendizaje sea mas
funcional.

El programa se ha desarrollado desde

septiembre hasta junio coincidiendo con el curso escolar, por lo que alo largo del periodo
gue abarca esta memoria se ha llevado a cabo la finalizacién del programa 2021/22
(enero-junio) y el inicio del programa 2022/2023 (septiembre-diciembre).

Han participado en el programa XFIT 21 personas? distribuidas de la siguiente manera.

Programa 21/22

Mujeres‘ Hombres ‘Total‘ Mujeres

Programa 22/23

Hombres Total

Bajas Programa 21/22

Mujeres‘ Hombres ‘Total‘ Mujeres
Participantes 1 0 1

Altas Programa 22/23

Hombres Total

La persona que fue baja en el programa del curso 21/22 completé el curso completo,
pero no inicid el siguiente porque dio continuidad en un nuevo programa que también

2 Las personas que han participado tanto el programa 21/22 como en el programa 22/23 se han contabilizado una tnica

vez.

Memoria 2022 Asociacion Sindrome X Fragil Madrid

12



desarrolla la Asociacion.

Por otro lado, ha habido 2 personas que se han incorporado nuevas en el programa
El equipo de profesionales ha estado formado por:

Cristina Ruiz Celia Alvarez

Irene Mufioz Sergio Laiz Judit Niiez
Coordinadora Terape_utal Antropéloga Psic6logo Edéjggg(l)ra
y psicloga ocupaciona Social Programa o
Programa Programa Programa 21/22 rograma
21/229y 22123 || 21/22'y 22/23 21/22'y 22/23 21/22

Luis Soriano Carlos Jacob Pineda A
Educador Lombao Educador l\fl‘g%ﬂg-
Social Educador Social Manzano
Programa Social Progama Psicéloga
21/22'y 22/23 Programa 21/22 Programa
21/22 22/23

Los resultados del programa XFIT Madrid tienen que ver con la consecucion, mejora y/o
desarrollo de habilidades y destrezas como por ejemplo el manejo del transporte publico

o el dinero, habilidades relacionales, manejo de recursos comunitarios, manejo
emocional o resolucién de conflictos.

. = 85t% de 4,6 media de
participantes avanza sastisfaccion global
en la consecucion (sobre 5)
de sus objetivos

El 90% de las y los
Media de participantes
colaboracion con 4

asisten o utilizan los
recursos
comunitarios

recursos por caso
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4.5. Programa Respiro Familiar

Gracias a las subvenciones del Ayuntamiento de Madrid y de la Comunidad de Madrid
en colaboracién con Plena Inclusién, llevamos a cabo diferentes actividades de Respiro
para las familias, en las que no sélo las y los familiares pueden disfrutar de un tiempo
libre, sino que también las personas con SXF de la asociacién disfrutan de salidas de fin
de semana en compafiia de sus compafieras y compafieros.

Durante este afio 2022 se han realizado 4 salidas de fin de semana.

SALIDA A LA GRANJA TOP.
o

El fin de semana del 7 al 8 de mayo, en Fuentiduefia del Tajo (Madrid), un total de 17
ninos y nifas acompafados/as por 4 profesionales de la ASXFM y 7 personas
voluntarias participaron de un par de dias ocio y aire puro enla Granja Top. Quienes
participaron pudieron disfrutar de talleres y actividades campestres y de la compafiia de
los animales de granja, la piscina aun no estaba operativa, pero disfrutaron de diferentes
juegos de agua para aliviar el calor.

SALIDAS FIN DE SEMANA DE PARTICIPANTES DEL PROGRAMA X-FIT
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% Avila
Salida de fin de semana en la que participaron 6 jovenes entre 13 y 18 afios junto a 3
personas de apoyo

< Sevilla

Salida de fin de semana en la que participaron 2 jovenes entre 35 y 39 afios junto a 2
personas de apoyo

« Rascafria

Salida de fin de semana en la que participaron 3 adultos entre 30 y 36 afios junto a 1
persona de apoyo.

< Salamanca

Salida de fin de semana en la que participaron 7 jévenes entre 20 y 37 afios junto a 3
personas de apoyo.

Participantes 2021-2022

19
18
17
16 15
15
14
13

17

Granja Viajes

2021 m2022

4.6.  Divulgacion, Difusion y Eventos

Una de las principales razones por las que naci6 ASXFM es para favorecer la
divulgacion y difusion de la informacion sobre el Sindrome X Fragil, dado que es
una Enfermedad Rara (ER) o poco frecuente y, por tanto, desconocida.

Queremos visibilizar la existencia de personas con X Fragil porque:
«El conocimiento genera comprension y facilita lainclusion»

Para lograr esta divulgacion, difusion y visibilidad, desarrollamos jornadas, congresos,
teatros, mercadillos, campafas y acciones de sensibilizacion.

Generalmente estas acciones las realizamos en la Comunidad de Madrid, perotambién
participamos en eventos de otras Comunidades y Europeos ya que trabajamos en RED
y expandimos nuestras acciones, generando mayor impacto y conocimiento colectivo.

Una de las grandes fortalezas de nuestras acciones y eventos dentro de este servicio
es que siempre participan activamente las personas con SXF y las familias. Su
participacion en crucial y de vital importancia.
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Algunos ejemplos de roles que juegan en estas acciones son:
v" Ponentes.

Moderadores/as

Protagonistas de material audiovisual

Disefiadores/as y dinamizadores/as de las actividades.

AN N NN

iY quién sabe qué mas podran ser!

Las acciones vinculadas a la linea de Divulgacién, Difusion y Eventos que hemos
realizado durante el afio 2022 han sido:

ACTIVIDADES EN TORNO AL DIA INTERNACIONAL DE LAS MUJERES

En la Asociacion Sindrome X Fragil Madrid tenemos el compromiso de colaborar en el
empoderamiento de las mujeres con discapacidad y en la coeducacién. Asi, en torno a
la conmemoracion del Dia Internacional de las Mujeres realizamos diferentes
actividades:

- Taller de Estereotipos: para el grupo
MaripoXas (XFIT) sobre género, mujer,
discapacidad...a cargo de Eloisa Chao y Celia
Alvarez (facilitadoras del programa). En el
taller se reflexioné sobre la existencia de los
estereotipos de género y cémo estos
condicionan la vida de todas las personas.-
Organizamos una cena de mujeres de la
asociacion (familiares, participantes,
profesionales, extrabajadoras.) en la que
pusimos en valor esa parte de autocuidado tan
olvidada a veces en la mujer. : ol

- Jornada de Género en el IES la Cabrera: donde Celia Alvarez como facilitadora y
Paloma Garcia, antigua participantes de los programas de la asociacion impartieron una
charla sobre mujer, discapacidad e inmigracion.

- Cenade la Sororidad: Organizamos una cena de mujeres de la asociacion (familiares,
participantes, profesionales, extrabajadoras.) en la que pusimos en valor esa parte de
autocuidado tan olvidada a veces en la mujer.

ACTIVIDAD DEPORTIVA CON KOA

Koa es un emprendimiento social liderado por unos Jovenes Malaguefios, que reallzan

actividades inclusivas en la peninsula, [ 75; 8
principalmente comunidad de Madrid vy
Andalucia, con ellos tuvimos la oportunidad de
tener una jornada de deporte en la que,
participantes de ambos programas (IncluXién y
XFIT) facilitadores/as, familiares y los monitores,
disfrutamos de un partido de futbol y otro de
baloncesto, asi como de diferentes actividades
colaborativa.
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CONMEMORACION DEL DIA EUROPEO DEL SINDROME X FRAGIL

Durante todo el mes de octubre se realizaron diferentes actividades y acciones
orientadas a visibilizar el Sindrome X Fragil y promover la difusién de informacion:

- Mes de la visibilizacion del Sindrome X Fragil:
Campafia a través de nuestras redes sociales (Twitter,
Facebook e Instagram) con infografias que facilitaban
informacion sobre el sindrome

- MaripoXas en el cole: Varios centros educativos
cercanos a la ASXFM realizaron actividades de

. sensibilizacion sobre el SXF con el alumnado y crearon
pequefias obras de arte que compartimos en las redes
sociales.

- Reto 100 Mariposas: Lanzamos el reto de llegar a
100 videos con el baile de “Mariposas” de la cantante
Aitana para inundar las redes de mariposas

- Rifa Xolidaria: Otro afio mas pusimos en marcha la rifa
solidaria para captar fondos dirigidos al desarrollo de nuestros
programas.

- lluminacion de edificios emblematicos de Municipios de Madrid: Gracias a
Isabel Abad y a M2 José Lopez (pertenecientes a la Junta Directiva de la
Asociacién Sindrome X Fragil de Madrid), los municipios de San Sebastian de
los Reyes y Navalcarnero iluminaron las fachadas de sus edificios emblematicos
de color fucsia, en conmemoracién del Dia Europeo del SXF.

- Encuentro Familias

MESA INFORMATIVA EN LA FACULTAD DE FARMACIA DE LA UCM

Cristina Ruiz (Coordinadora de la Asociacion), Sara Fernandez (coordinadora del Area
de infancia) y Aida Flores (socia de la asociacién) ofrecieron a las personas que
acercaron a la mesa informacion sobre el Sindrome X Fragil. Asimismo, explicaron la
labor que desarrolla la asociacion y los servicios que presta para mejorar la calidad de
vida de personas y familias que conviven con el Sindrome X Fragil.

PRESENTACION DEL "LIBRO DE LA SALUD"

Vanesa Mesa Sanchez, Vocal de la Asociacion Sindrome X Fragil de Madrid, participo
el pasado dia 22 de septiembre, en la presentacion de la nueva version del “Libro de la
Salud” que tuvo lugar en la Consejeria de Sanidad Toledo.

JORNADAS DE SALUD DE TORRELODONES

Alicia Centenera, miembro de la junta directiva, participé en estas jornadas en las que
pudo representar a la asociacion y divulgar informacion sobre el sindrome de X-fragil,
ante publico general, profesionales de la salud y asistentes en general.

CARACTERIZACION DEL SINDROME X FRAGIL: FENOTIPO, DESARROLLO
LINGUISTICO E INTERVENCION EN ENTORNOS NATURALES

El Museo del Romanticismo, acogio el dia 21 de octubre la presentacion del capitulo
“Caracterizacion del sindrome X fragil: fenotipo, desarrollo linguistico e
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intervencion en entornos naturales”, elaborado por Sara Fernandez Vela,
Cristina Ruiz Tapiay la doctora Maria Sotillo

SEMANA SOLIDARIA DE LA FACULTAD DE PSICOLOGIA DE LA UCM

En el mes de noviembre participamos en la semana solidaria de la Facultad de
Psicologia de la Universidad Complutense de Madrid con un stand en el que nuestras
comparieras Celia Alvarez y Sara Fernandez facilitaron informacion sobre el SXF.

ACTIVIDADES EN TORNO AL DIA INTERNACIONAL DE LA ELIMINACION
DE LA VIOLENCIA CONTRA LAS MUJERES

- Campafa ONU Mujeres jUnete!: jNos unimos! Activismo para poner fin a las
violencias contra las mujeres y las nifias. Dimos visibilidad a las violencias que
sufren las mujeres y nifias con discapacidad intelectual.

- Actividad con participantes programas XFIT:
se organizé un encuentro de debate e intercambio
de ideas sobre la violencia contra las mujeres, con
cena y gymkana de Meninas incluida, tuvimos el
placer de encontrar una que representaba
totalmente nuestra jornada.

MERCADILLO SOLIDARIO EN PARROQUIA
SANTA M2 DE CANA

Un afio mas, de la mano de Gloria Vallejo, asociada de ASXFM, participamos en el
Mercadillo Solidario de la parroquia Santa Maria de Cana en Pozuelo de Alarcon en
Madrid. Tuvo lugar los dias 4 y 5 de junio, lo recaudado ha ido destinado a nuestros
programas XFIT e IncluXion

| FESTIVAL DE ALGETE CON EPMA

De la mano de Teresa Calvo, asociada de ASXFM, participamos el dia 25 de junio en el
| Festival de Algente con Epma. Se tuvo presencia con un stand, en donde se informé
sobre la asociacién y se vendieron nuestras super originales pulseras. Todo lo
recaudado fue destinado a comprar una silla de ruedas a Alvaro, afectado de Atrofia
Muscular Espinal (AME)

PRESENCIA EN 292 MEDIA MARATON RURAL EN MIGUELTURRA

Jesus Rodrigo y 19 amigos y amigas corrieron la 292 media maraton rural en
Miguelturra (Castilla la Mancha - Espafia) para concienciar sobre el sindrome X Frégil.

GALA CUENTO DE NAVIDAD DE STUDIO DANZA DE AZUQUECA DE HENARES

De la mano de nuestra socia Vanesa Mesa, la escuela de Danza "Studio Danza" de
Azugueca de Henares, organiz6 una gala benéfica en la que se pudo dar visibilidad
a nuestra asociacion y al Sindrome X Fragil.

BELEN MONUMENTAL DE SAN SEBASTIAN DE LOS REYES 2022

En esta ocasion, a través de nuestra socia Teresa Calvo, la Asociacion de
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Belenistas de San Sebastian de los Reyes, encargada del Belén Monumental de la
ciudad, ha colaborado con nuestra asociacion para dar visibilidad a las personas con
Sindrome X Fragil.

LA ASOCIACION EN LOS MEDIOS

- La Tribu del Ave Fénix: Nuestra asociada Montserrat Peidro, dio visibilidad al
Sindrome del X Fragil, participando en una entrevista en el canal de You Tube
"La tribu del Ave Fénix", donde facilité informacion y cont6 su experiencia.

- Revista Hola: La revista Hola, dedic6 un amplio reportaje al Sindrome X
Fragil para el cual entrevistaron a nuestra Coordinadora General Cristina
Ruiz y a nuestra Coordinadora del Area de Infancia Sara Fernandez

- TestGenéticos visibiliza el SXF: Cristina Ruiz participa de nuevo en una
entrevista realizada por Testgenéticos, entidad especializada en pruebas
genéticas.

IG Testgenéticos «‘N.s.:

¢QUE ES Y COMO SE MANIFIESTA EL SINDROME X
FRAGIL EN NINOS?

NUEVOS CONVENIOS DE COLABORACION

- Convenio con el Museo del Romanticismo: Hemos firmado un convenio
con el museo del romanticismo de Madrid, con este acuerdo de colaboracion, nos
comprometemos a dar formacién, asesoramiento y apoyo en las

- Convenio Instituto Bernabeu: Desde la asociacion, colaboramos con el
instituto Bernabéu, dedicado a ofrecer servicios de medicina reproductiva,
genética, ginecologia y seguimiento del embarazo, como uno de los centros de
referencia que recomendar cuando tenemos consultas generales sobre esta
materia relacionada con el X-fragil.

El nimero de personas que han participado en estas acciones han sido mas de 500.
Con ello se ha conseguido una mayor difusiéon del SXF en la poblacién general y
mayor conocimiento y sensibilidad, aumentando asi las probabilidades deprevencién
y deteccion precoz.

4.7. Dinamizacion y Formacion

El fomento de la participacion y de la formacién continua tanto de las personas con
SXF, las familias como del personal técnico y profesionales de apoyo de la ASXFM
es considerada una buena practica por la que apostamos desde hace muchos afios.

Asi desde la asociacion realizamos accionesorientadas a las familias y personas con
SXF:

intercambio, apoyo mutuo, crecimiento personal, disfrute, interrelacion, creacién de

Memoria 2022 Asociacion Sindrome X Fragil Madrid 19



grupo, pasarlo bien. También se busca mayor conocimiento deaspectos determinados.

También se realizan se realizan acciones formativas dirigidas a los diferentes agentes
sociales implicados en la atencién a las personas con SXF.

Cada afio son diferentes y se planifican en funcién de las demandas recibidas:

JORNADAS FORMATIVAS UNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE MADRID

Con Pablo Cano, Sara Fernandez y Celia Alvarez, se realiz6 una difusién sobre la
asociacion, los programas y el sindrome de X-fragil para el alumnado del grado en
psicologia y logopedia, los alumnos quedaron muy satisfechos y deseosos de participar
en nuestra asociacion en algun grado.

JORNADAS FORMATIVAS CP
MIGUEL DELIBES

Se ha llevado a cabo una Jornada
. formativa dirigida al equipo docente del
CP Miguel Delibes de Campo Real, en la
cual Sara Fernandez explicé las
necesidades de apoyo de las nifias y
nifos con Sindrome de X Fragil en el
contexto educativo.

En el marco del convenio de
colaboracién con el Museo del
Romanticismo se han llevado a cabo
dos sesiones formativas sobre la
accesibilidad de las personas con
Sindrome X Fragil a la cultura y
especialmente sobre los museos
inclusivos.
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5.Sobre nuestra gestion asociativa

En la Asociacion Sindrome X Fragil de Madrid, apostamos por la transparencia y la
busqueda de consenso en la gestion asociativa, asi establecemos diferentes canales de
participaciéon tanto con los componentes de la base social como con el equipo de
profesionales responsable de llevar a cabo el desarrollo de nuestras lineas de actuacion.

ASAMBLEAS DE FAMILIAS SOCIAS DE LA ASXFM

Durante el afio 2022, se ha llevado a cabo una Asamblea General Ordinaria en la que
participaron 9 socios/as, 8 de los cuales pertenecen a la junta directiva, en dicha
asamblea se aprobé tanto gestion realizada, como la ejecucion del presupuesto durante
el afio 2021.

REUNIONES JUNTA DIRECTIVA ASXFM.

A lo largo del afio se han realizado 2 reuniones de la Junta Directiva para tratar
temas relacionados con la estrategia y seguimiento de la asociacion, se realizaron por
medios telematicos.

JORNADAS DEL EQUIPO TECNICO.

Como cada curso, durante el 2022 se realizaron tres reuniones del equipo profesional
(trimestral) para seguir intercambiando experiencias, opiniones y debatiendo sobre
metodologia de trabajo, siempre enfocados en dar la mejor atencién posible y calidad a
nuestras intervenciones como facilitadores/as en la vida de las personas con X-fragil,
sus familias y el entorno.
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6. Sobre nuestra financiacion

En el siguiente grafico se representa el porcentaje de la procedencia de nuestros

ingresos:
1%

Los medios por los que la ASXFM ha conseguido recursos econémicos en el afio 2021
han sido:

m Cuotas de Socios/as

= Cuotas de programas
Promociones captacion de
fondos

m Actividades asociacién

= Subvenciones Publicas

= Subvenciones Privadas

= Donaciones

Recursos propios y aportaciones privadas

Cuotas de socios/as ordinarios/as.

Cuotas de participacién en programas.

Donantes particulares privados.

Venta de merchandising.

Campafia de captacion de socios/as colaboradores/as “Socixs Amigxs”
Participacion en campafia de microdonaciones — GivingTuesday

Rifa solidaria

Loteria de Navidad

Financiacién privada

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER):
Solidaridad con los/as Socios/as: Gastos de gestoria
FEDER + Mutua Madrilefia. Programa Impulso

Fundacion Ibercaja. Convocatoria 2021 Proyectos Sociales
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Premios solidarios del seguro. Proyectos para personas con discapacidad

Subvenciones publicas

Comunidad de Madrid. Consejeria de Politicas sociales y Familia. Subvencién para el
Mantenimiento de Programas y Programa de Apoyo Familiar.

Ayuntamiento de Madrid. Programa Respiro Familiar.

Distrito San Blas — Canillejas. Convocatoria Fomento del Asociacionismo para
mantenimiento de sedes sociales.

En cuanto al destino de los ingresos, se puede visualizar en el siguiente grafico:
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