L'ANA TE LA SINDROME DE WILLIAMS | ENS EXPLICA COM LA VIU

Té 22 anys i sap que és especial. Li fa molta il-lusié que I'entrevisti i desprén una energia i una
alegria que em contagia de felicitat. Aquesta és la conversa que he tingut amb ella.

Ana com estas? Gracies per dedicar-nos una estona!

Hola Roger i hola adolescents, en primer lloc us vull donar les gracies a vosaltres per deixar-me donar a
coneixer la meva (sindrome) i per fer-me aquesta entrevista. Estic molt contenta de poder fer aquesta
entrevista per donar a conéixer una de les sindromes menys habituals que es poden trobar a la vida
com és la sindrome de Williams i poder explicar en primera persona com ho estic vivint.

Vas néixer amb la sindrome de Williams Beuren, en queé consisteix?

Consisteix en un trastorn genetic que afecta el cromosoma 7 a causa de la perdua del material genetic.
El simptomes habituals sén: retard general en el desenvolupament mental; expressié facial
caracteristica; problemes cardiovasculars; retard en el llenguatge; problemes amb I'alimentacid; solem
ser molt amigables i empatics; trastorn d'aprenentatge; afinitat per la musica ... Un de cada 7.500
nadons poden patir la sindrome de Williams quasi tots els casos que es donen normalment sén
esporadics .

... (I'escolto atentament i no dic res perqueé veig que vol explicar-me més)



Faig una vida completament normal. Si que certes coses em costen pero a poc a poc vaig fent, ja que
les coses més dificils son les que costen més i m’agrada tenir reptes a la vida i tenir les coses clares i
veure fins a on puc arribar sense tenir limits ni impediments . Veig la meva sindrome d’'una manera
molt diferent de la resta de la gent. Per mi és com un amic que viu sempre amb mi i que mai marxara
de la meva vida perque forma par d'aquesta.
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Tens un blog on recentment has parlat precisament d'aixo, t'agrada que la gent conegui aquesta
sindrome?

Fa 5 mesos que vaig crear el blog de la vida "con beuren". Es un dels projectes que tenia al cap fer a
part d'un documental que farem pero encara no puc dir res . Fer el blog m’ha canviat molt. He pogut
escriure una carta al meva sindrome i afrontar les coses tal com sén. M'encanta veure com creix el
meu blog dia a dia, veure les visites que tinc. Ara per ara en tinc 1.272 que sén moltes i el que vull és
arribar a tota la gent d’una manera molt bonica que és escrivint des del cor i en primera persona amb
un missatge positiu i bonic. Sempre que escric rebo missatges d’amics, de coneguts i fins i tot de gent
de fora que et quedes sense paraules . M’agradaria donar les gracies a la gent que m’envolta per tot el
suport amb el blog i sobretot el suport.

D'alguna manera t'ha marcat ser diferent de la majoria de gent que t'envolta?

Sincerament, m'ha marcat molt tan personalment com ara professionalment, perd d’una manera
positiva. La part negativa és la que vull deixar enrere, ja que és una part del passat que no m’importa
pero si que m’ha marcat també .

Ara treballo amb gent que tenen diverses discapacitats; es diu la Penya de la festa per tothom, és tot
un col-lectiu de gent que necessiten molta ajuda, molt maca i treballar amb ells és un plaer. Porto 3
anys amb ells i la veritat que és un honor poder estar amb ells i compartir moments Unics. També
treballo amb nens malalts del cor nens que pateixen cardiopatia congénita. Sén nens que necessiten



molta ajuda pero sobretot molt de suport. Per mi han sigut una de les millors coses que m’han pogut
passar personalment i professionalment . Mai a la vida m’hauria imaginat que fer voluntariat
m’aportaria tot aixo.

Ets molt, perd que molt alegre Ana! N'hem d'aprendre molt de tu... Com t'ho fas?

La veritat que sempre he sigut una persona optimista i molt alegre . Mai estic trista perqué no
m'agrada veure la gent trista. La vida és per ser felig, per gaudir del que ens envolta i del que tenim. He
sigut una noia molt valenta i he apres que la vida és per estar alegre i optimista i no per estar
pessimista La vida no és una merda. No tot es blanc ni tot és negre, sempre hi ha colors entremig .
Sempre he tingut molt clar que ser optimista ajuda a les persones i es veu la vida d’'una forma més
bonica i mes alegre. També he aprés que s’ha de lluitar. Si caiem ens tornarem a aixecar. Penso gye si
no és el que nosaltres volem sempre hi ha moltes oportunitats per trobar coses que t’agradin i que et
donin motivacid per seguir endavant i caminar sense por, sense limits i gaudir que tot el que t’envolta .
Séc una persona que m'agrada motivar a la gent i que gaudeixin de tot el que tenen i que els envolta
com diu una cangé dels Vuit...

I sabem que t'encanta la musica! Quins sén els teus grups preferits?

M'agrada molt la musica i el teatre sén dos coses que m'han ajudat molt en la vida. Vaig tenir
I'oportunitat d'anar a veure "Hoy no me puedo levantar" un dels musicals que m’ha marcat i que ells
em van animar a fer una de les coses mes boniques com es fer teatre. Vaig estar 3 anys en una escola
de reus i vaig pujar per primera vegada a un teatre com és el Bartrina per mi va ser una de les millors
coses que em van passar i que mai oblidaré.

Al 2013 vaig tenir I'oportunitat de veure els Nostres tigres beuen llet de I'Albert espinosa , Vaig poder
veure per primera vegada a un dels meus referents com I'Albert espinosa una de les persones més
maques que m'he creuat a la vida i que la veritat es un honor poder tenir algl com ell en aquesta vida,
li he de donar les gracies perquée també vaig poder coneixer al Mikel Iglesias, un dels meus referents en
aquesta professio al que admiro molt i aprecio pel gran treball que fa i per la gran persona que és.

Per acabar vull donar les gracies al Pol Nubiala una gran persona en tots els aspectes , que també ha
sigut un suport incondicional per mi i que tindre per tota la vida. La Musica m’ha aportat molt, tinc
molts grups de musica que m'agraden pero els que més sén Txarango , Dani Martin , Andreu Rife,
Amelie ,Vuit, Beyonce , Michael Jackson i molts altres... Una de les cangons que m’ha marcat és "tu
tens" dels Vuit és una de les cancons que m'ha fet veure i recordar que no estic sola i que hi ha gent
gue em dona suport i que esta al meu costat que m'ajuda, em donen carinyo i em fan sentir felic.
Aquest any els meus avis m'han portat a Madrid com regal d’aniversari a veure un dels grans musicals
com el Rey ledn i per mi va ser un dels regals que mai oblidaré.

Que veus quan mires el futur? Fins on vol arribar I'Ana?

Quant miro el futur miro moltes coses no pero ara s’ha de viure I'aqui que és el present , sempre he
sigut una persona que li encanta fer moltes coses pero tot arriba en el seu moment i tot té el seu
temps i les seves raons per fer-ho . Séc una persona que li agrada fer reptes i proposar-me coses a la
vida i veure que puc fer i fins on puc arribar. Sé que puc arribar fins on vulgui, ja que les coses
m'agraden fer-les bé i treballar intensament amb allo que t’has proposat com per exemple el blog o
tocar la guitarra . Vull seguir aprenent , estudiant i formant-me perque la vida és molt llarga i he
d’aprendre molt encara que tot no es facil i es qliestié d’anant fent a poc a poc i gaudir del temps que
estiguis fent allo . He sigut una persona molt lluitadora i ho seguiré sent perqué m’agrada ajudar a la



gent i fer veure que les coses no sempre son facils i que hem de lluitar , treballar , esforgar-nos per allo
que volem . Tinc un objectiu a la vida i es ser com soc i lluitar pel que m’agrada i sobretot anant pujant
la muntanya fins a arribar el més lluny que pugui pero també estar contenta per tot el que he fet i que
faré en un futur

M’agradaria dir a tots els adolescents que mai deixeu de somiar que tot lo bo es fa esperar i és veritat,
jo fa molt de temps que lluito i estic segura que si jo he pogut vosaltres també , mai deixeu-ho que us
diguin que no podeu fer coses perqué si podeu tindreu els vostres limits pero segur que aconseguiu
allo que tant heu estat esperant i que heu desitjat . Aixi que molts anims i cap endavant que la vida
s’ha de viure amb una mica de felicitat, d’amor i sobretot d’esperancal

Estem segurs que hi arribaras! Moltes gracies guapa per parlar amb Adolescents.cat! Mua!
Moltes gracies Roger per deixar-me fer aquesta entrevista! Fins aviat!

L'Ana seguiria parlant durant hores. Esta contenta i jo també. Em pregunta quan es publicara
I'entrevista i m'envia la seva millor foto. "La de la platja m'agrada molt" em diu. Doncs posarem
aquesta. Somriu. Es una craci jo el seu fan.




