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Un estudi de musicoterapia per a infants i
adolescents amb sindrome X fragil guanya la Beca
Pau Massana

e El projecte analitzara com la musica pot influir en el benestar fisic, mental i
emocional de les persones que pateixen aquesta malaltia minoritaria

La sindrome X Fragil (SXF) és la causa hereditaria de base genética més comuna de
discapacitat intel-lectual. Es causada per una alteracié en un gen del cromosoma X
que afecta la produccié d'una proteina essencial per al desenvolupament del sistema
nervios. Aquesta condicié pot manifestar-se de manera diferent en cada persona i pot
influir en el llenguatge, la comunicacié social, la cognicié i la regulacié de les emocions.

Per contribuir a millorar el coneixement i 'abordatge d'aquesta sindrome, Cellers Maset
col-labora un any més amb ['Institut d'Investigacio i Innovacié Parc Tauli (13PT) a través
de la Beca Pau Massana, que des de fa quatre edicions dona suport economic a la
recerca i el desenvolupament de projectes que milloren la qualitat de vida de les
persones afectades per les malalties minoritaries.

“Sabem que significa conviure amb la impoténcia de no saber que li passa a algu que
estimes ni com ajudar-lo. La recerca médica és una esperanca per tenir un futur millor,
perque allo que avui no té resposta pugui tenir-la dema”, ha destacat Marc Massana,
responsable de Cellers Maset.

Enguany, el projecte guanyador de la beca ha estat “Musicoterapia com a eina per
modular ansietat social, nivell de llenguatge i comunicacié en infants i adolescents
amb la sindrome X Fragil”, liderat per la investigadora i cap del grup de recerca en
trastorns del neurodesenvolupament de base genetica de I'|3PT, Ana Roche.

La masica i el seu potencial per millorar la qualitat de vida

El projecte té com a objectiu analitzar com la musica pot influir en el benestar fisic,
mental i emocional dels infants i adolescents que pateixen aquesta malaltia
minoritaria. Per fer-ho, I'equip investigador avaluara els participants abans i després de
la terapia musical. Es mesuraran indicadors com el nivell cognitiu, les habilitats de
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llenguatge i comunicacié i els nivells d'ansietat social, per poder determinar si hi ha canvis
significatius atribuibles a la musicoterapia.

“Voliem dissenyar un projecte que fos directament aplicable a la qualitat de vida dels
pacients amb sindrome X Fragil”, ha apuntat Ana Roche, neuropediatra i investigadora
principal del projecte guanyador d'aquesta edicié. En aquest sentit, “ens semblava
interessant I'Us de la musicoterapia en persones amb Trastorn de I'Espectre Autista (TEA),
amb el qual la sindrome X Fragil comparteix diversos trets clinics”.

La musicoterapia no es basa només en escoltar musica. A través d'elements com el ritme
o els sons es poden treballar aspectes com la regulacié de les emocions, I'atencié, la
concentracié i el control dels impulsos.

El Parc Tauli, centre de referéncia en X Fragil

El Parc Tauli és un centre de referéncia en el diagnostic, seguiment i abordatge de
la sindrome X Fragil. Des dels anys 90, un equip multidisciplinari format per
professionals de neuropediatria, neuropsicologia, genetica clinica i genetica molecular
del Parc Tauli vetlla per una atenci6é continuada a les persones afectades al llarg de les
diferents etapes de la vida.

“Treballar amb aquests pacients ens permet connectar directament la practica
clinica amb la recerca. El que observem en el dia a dia ens ajuda a investigar millor, i el
que descobrim ho podem traslladar després a la millora de l'atencio”, ha explicat la
investigadora.

Una part essencial d’aquest treball son les families que segueixen el seu tractament
al centre, com la de I'Adrian, que fa anys que es visita al Parc Tauli i que ha participat en
I'acte de lliurament de la Beca Pau Massana.

"Per a les families, és important sentir-se acompanyades per |'hospital i les associacions.
Les doctores coneixen I'Adrian des que tenia 18 mesos i han pogut veure com ha anat
evolucionant fins ara, amb 14 anys”, ha relatat la Lidia, mare de I’Adrian i presidenta de
I'’Associacio Catalana de la sindrome X Fragil. “La musicoterapia pot ajudar els infants,
perqué la musica els connecta i pot ser Util en determinats moments de la seva vida".

Pacients, familiars, professionals de la salut i entitats. “Es el treball conjunt entre totes les
parts implicades el que permet avangar en el coneixement i millorar la vida dels pacients
amb la sindrome X fragil”, ha conclos la presidenta del Parc Tauli, Dolors Costa, en el
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discurs de tancament de l|'acte. “La recerca només avanga quan hi ha coneixement,
compromis i persones disposades a sumar”.
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Sobre I'Institut d’Investigacio i Innovacié Parc Tauli (I3PT)

L'Institut d'Investigacié i Innovacié Parc Tauli (I3PT) potencia la recerca, la innovacié i la docéncia en
salut per impulsar la transferéncia de coneixement i generar valor afavorint el creixement social i
economic. L'I3PT és reconegut a l'ecosistema d'R+D+| per la seva trajectoria en la promocid i
implementacié del seu model d’innovacio, combinant els resultats de la recerca amb les necessitats
cliniques de I'Hospital. Aixd ha permes a I'Institut desenvolupar solucions a mida i implementar-les en
el sistema sanitari i el mercat, a través de la col-laboracié amb agents claus de I'ecosistema i el foment
de les politiques i metodologies de treball especifiques. L'I3PT és un institut CERCA i compta amb
I'acreditacio d'Instituto de Investigacién Sanitaria de I'Instituto de Salud Carlos Il
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