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INTRODUCCION

Cuando los autores del libro que tiene en sus manos me pidieron unas
lineas que sirvieran de introduccion, las primeras ideas que, en relacion
con el Sindrome de X Frdgil, vinieron a mi pensamiento fueron ideas que
reflejan algunas contradicciones. Baste con sefialar tan sélo un par de
ellas. La primera y gran contradiccion es precisamente /a fragilidad del
conocimiento que sobre este trastorno existe en nuestro pais. Parece
impensable que en la primera década del siglo XXT, aln exista tal nivel de
desinformacién y desconocimiento, que se traduce, con gran frecuencia en
un diagnéstico tardio y, por tanto, en una angustia familiar creciente y, lo
que es mds grave, en el retraso significativo en el tiempo para
implementar las pautas educativas que precisan los nifios que padecen esta
enfermedad.

Otra importante contradiccidn es, también, la fragilidad de nuestro
sistema educativo para dar cabida no sélo a la educacion necesaria con el
objeto de promover la mejor calidad de vida desde que los nifios son
diagnosticados hasta la edad adulta, sino también a la formacion
especifica del profesorado y de los profesionales que tedricamente tienen
a su cargo la responsabilidad de “cultivar” el desarrollo en su acepcion
mads general y globalizadora.

Afortunadamente empezamos a contar con algunos profesionales y
grupos de padres que estdn decididos a que este panorama comience a
cambiar y este libro es un gran ejemplo de ello. Los autores se han
planteado una tarea muy loable y también, en cierta manera, complicada:
hacer accesible la informacién cientifica disponible sobre X Frdgil y al
mismo fiempo proporcionar bases y elementos serios y eficaces para la
mejora y evolucién positiva a través de las herramientas que mejor
pueden ayudar a estas personas, las herramientas educativas.
Conocimiento e informacion sobre el trastorno son absoluta e
indispensablemente necesarios para cualificar la intervencion educativa
de acuerdo con las peculiaridades de su funcionamiento psicoldgico y, a mi
juicio, los autores han logrado integrar ambas perspectivas: la de



proporcionar una informacién actualizada y hacer llegar a otros padres y
profesionales herramientas educativas especialmente dtiles.

El desarrollo de los elementos o principios generales de intervencidn
y tratamiento y el abordaje de la comunicacion y el lenguaje, se realiza
desde una perspectiva esencialmente prdctica, recogiendo la experiencia
acumulada por sus autores, e incluye innovaciones educativas de indudable
interés para las personas con responsabilidad educativa (familias o
profesores). Innovadoras son también las perspectivas y orientaciones
que se sugieren en relacién con los aspectos de ocio y tiempo libre, campo
de actuacion cada dia mds valorado como necesario e imprescindible para
el ajuste psicosocial adecuado de cualquier persona con o sin minusvalia.
La visién que desde la familia se tiene del trastorno es un contrapunto
necesario e importante para obtener una imagen mds global de las
necesidades y fragilidades que experimentan los contextos sociales
cercanos en los que se desenvuelven las personas con trastorno de X
Frdgil. El libro nos proporciona ademds de la informacion cientifica sobre
el trastorno, una informacion complementaria (direcciones de
asociaciones, indicacion de pdginas web, bibliografia actualizada y otros
datos de interés) que permite acudir a otras fuentes de informacion y
servicios.

Es indudable que la mejor forma de romper la fragilidad a la que
hemos hecho referencia a lo largo de estas lineas es proporcionar, como
lo hacen los autores de este libro, herramientas e instrumentos que
mejoren la calidad de vida de los nifios, adolescentes y adultos con
Sindrome de X Frdgil.

Juan Martos
Madrid, Octubre 2001



PROLOGO

El Sindrome X Frdgil es un trastorno genético hereditario. Estd
considerado como la primera causa de retraso mental hereditario y la
segunda cromosomopatia tras el Sindrome de Down. Aunque no hay
estadisticas oficiales, los estudios realizados valoran una prevalencia de 1
individuo afectado por cada 4.000 personas, una portadora por cada 250
mujeres y un portador por cada 5.000 varones. Se calcula que existen en
Espafia, 10.000 individuos afectados por esta patologia, aproximadamente
8.000 varones tfransmisores normales (NTM) y alrededor de 160.000
mujeres portadoras no afectadas. Basdndose en los datos de prevalencia
para este sindrome, se estima que en Espafia aproximadamente el 80-90%
de los individuos afectados o portadores del Sindrome X Frdgil estdn sin
diagnosticar. Los portadores sanos tienen una alta probabilidad de tener
hijos o nietos afectados, por lo que su deteccién y seguimiento es
fundamental para disminuir la frecuencia de este sindrome.

Las caracteristicas de los afectados por el Sindrome X Frdgil son
muy peculiares en sus diversos aspectos: genético, médico, psicoldgico,
conductual... Ademds, como hemos comentado anteriormente, es un
sindrome en el que suelen aparecer varios individuos afectados en una
misma familia y cuya frecuencia y gravedad aumenta a lo largo de las
distintas generaciones.

En muchos casos, los primeros afios de vida no deparan sospechas
de que el nifio/a pueda tener algin problema. Es cuando llega a la
guarderia o colegio, fase en la que ha de enfrentarse al aprendizaje de las
distintas materias, el momento en el que se empieza a constatar que algo
no se ajusta a los parametros establecidos para esas edades.

Dificultad de comprension, atencién dispersa, hiperactividad y, a
menudo, retraso en la adquisicién del lenguaje, son algunas de las sefiales
de alarma.



Empieza entonces el peregrinaje de los padres de consulta en
consulta buscando que algin profesional les diga qué le ocurre a su hijo.

Esta etapa puede prolongarse meses e incluso afios, sucediendo con
cierta frecuencia que no se obtenga un diagnéstico acertado. O bien que
se llegue a este diagndstico correcto ya en la edad adulta de la persona
afectada.

¢A qué se debe este hecho que podriamos calificar de extrafio o
insélito?. Aunque el Sindrome X Frdgil tiene una incidencia en la poblacién
que se puede estimar como apreciable, son pocos los profesionales de la
medicina que tienen una visién clara de sus caracteristicas y, lo que es
mds grave, de cudles son las pruebas clinicas necesarias para un
diagndstico fiable. Un dictamen acertado es fundamental tanto para el
individuo afectado como para el resto de la familia: Recuérdese que el
Sindrome X Frdgil es hereditario por lo que puede aparecer en varias
ramas de la misma familia.

No es objeto de esta infroduccién abordar las complejidades
genéticas o médicas del Sindrome X Frdgil, las cuales tendrdn su
tratamiento en las pdginas de este libro. Si considero importante
mencionar la ansiedad y angustia que sufren los padres en el largo proceso
hasta conocer en qué consiste el problema de su hijo, asi como las
implicaciones negativas de un diagnéstico errdneo.

Tras este periodo, llamémosle médico, viene el siguiente ciclo: la
escolarizacion. Las opciones disponibles en el sistema educativo espatiol
son: integracidn, educacion especial y combinada.

No vamos a valorar cual de las alternativas es la mds apropiada pues
ello depende de muchos factores. Lo que si es cierto es que las familias se
encuentran de nuevo en una encrucijada llena de incertidumbres. Y
siempre queda la duda de si la eleccién realizada es la mejor.



Antes se ha mencionado que entre los profesionales de la medicina
habia un desconocimiento bastante generalizado del Sindrome X Fradgil,
pero con un poco de esfuerzo se puede encontrar literatura especifica al
respecto (fampoco en una cantidad abundante). Sin embargo, en el campo
de la educacion, en cuanto a pautas de intervencion y tratamiento, la
escasez es manifiesta. Baste decir que hasta hace muy pocos afios no
existia ningdn texto en espafiol que tratase particularmente el Sindrome
X Frdgil. Unicamente se podian localizar algunas referencias, en inglés, de
trabajos efectuados por especialistas de otros paises.

Fue a finales de 1998 cuando el IMSERSO presentd un compendio
de documentacién de The National Fragile X Foundation de EE UU,
seleccionada por el doctor Feliciano J. Ramos Fuentes (Universidad de
Zaragoza) y traducida al espafiol. Posteriormente, en el aifo 1999, el
Ministerio de Sanidad edité un libro sobre este sindrome, elaborado por
el Grupo de Investigacion del Sindrome X Frdgil de la Universidad de
Sevilla. Estos dos textos son muy interesantes y de recomendada lectura.

Con el paso de los afos, pocos, ya que estamos hablando de un
periodo que arranca a finales de 1998, las Asociaciones de Familias han
organizado congresos, jornadas, charlas, efc., donde profesionales de
distintas materias que colaboran desinteresadamente con las
asociaciones, han expuesto sus conocimientos sobre el Sindrome X Frdgil.

Pero no adn habia un texto que recogiera y planteara un
procedimiento de intervencion global especifico, un método de actuacion
concreto. Y ese hueco es el que pretende cubrir este libro.

El interés de los profesionales de la educacion solicitando
informacién especifica y concreta sobre el Sindrome X Frdgil es
constante. Hasta el momento se han atendido esas demandas con la
documentacion disponible. A partir de ahora esperamos que encuentren en
este texto las respuestas a las dudas que puedan plantearse al trabajar
con un nifio/a afectado por el Sindrome X Frdgil.



Era necesario reunir la experiencia de un trabajo estructurado,
como el presentado en este volumen, que engloba el dia a dia en la escuela,
asi como actividades complementarias fundamentales en la formacion del
nifio/a.

Este libro no habria sido posible sin el interés, dedicacion,
entusiasmo y ganas de aprender cada dia un poco mds sobre el Sindrome
X Fragil y de, a la vez, poner esos conocimientos a disposicion de los
demds, que han mostrado sus autores. Han sido muchas las horas pasadas
en revision de cuestionarios, sdbados y domingos de entrevistas y
evaluacién con las familias y dias de vacaciones utilizados en ordenar
ideas y plasmarlas en papel para presentar esta propuesta de trabajo.

Todo esta tarea no ha surgido de la noche a la maiana. Se viene
gestando desde hace varios aios por el equipo que ha redactado el libro.
Su asistencia a jornadas y charlas sobre el Sindrome X Frdgil, las tardes
de Joaquin, la piscina, las sesiones de hipoterapia, la integracion de los
hifios en grupos de ocio de su barrio, son iniciativas puestas en practica de
forma generosa por todos ellos, a los cuales agradezco sinceramente el
esfuerzo realizado.

No quiero dejar de citar otras personas de las que he recibido una
ayuda muy importante: Isabel Osorio, Maria José Calvo, Rosa Ventoso,
Juan Martos, Nuria Hernando, Loli Justo, Ramiro Gémez, Leo Gutiérrez
Paloma Bands, Angeles C., Joaquin Turina y cursillistas y voluntarios del
centro Leo Kanner de Madrid. A todos ellos, muchas gracias.

José Guzmadn Garcia
Madrid, julio 2001



CAPITULO 1
Aspectos generales del Sindrome X Fragil

José Guzman Garcia (1). Maria Teresa Ferrando Lucas (2)

Asociacion Sindrome X Fragil de Madrid

(1-Presidente de la Federacion Espafiola del Sindrome X Frdgil. 2-
Médico neuropediatra)

Un sindrome, en medicina, es un conjunto de signos y sintomas que existen
al mismo tiempo y que definen clinicamente un estado de enfermedad. En
el caso del sindrome X-Frdgil, la causa de estos sintomas viene dada por
una anomalia en un cromosoma sexual X.

Descrito por Martin y Bell (1943) a partir del estudio clinico de familias
con diversos casos de retraso mental en varones, el correlato
citogenético de esta enfermedad, descubierto por Lubs en 1969, fue
definido como una fragilidad en el brazo largo del cromosoma X. El actual
nombre de sindrome X-Frdgil lo introdujo diez afios después Sutherland
(1979). Enl 991 Verker describe el defecto molecular consistente en la
alteracion del gen FMR1, codificador de la proteina FMRP, la cual se
encuentra muy disminuida o ausente en los afectados por la enfermedad.

1. Causas del sindrome

Cada persona posee 23 pares de cromosomas. Uno de estos pares
determina el sexo con el que se nace, adoptando el nombre de
“cromosomas sexuales”. Por su forma se identifican los cromosomas
sexuales femeninos (determinan que la persona sea de sexo femenino)
como XX, y la pareja de cromosomas masculinos como XY (determinan que
la persona sea de sexo masculino).



A continuacion se muestra la figura de un cariotipo de una mujer,
identificado por los dos cromosomas X en la esquina inferior derecha.

Figura 1 - Imagen de un cariotipo

Por tanto, las mujeres pueden tener esta anomalia en cualquiera de los
dos cromosomas sexuales X, mientras que los hombres pueden padecerlo
sélo en el dnico cromosoma sexual X que poseen.

La anomalia es debida a una mutacién genética del ADN que afecta tanto
a las células sexuales (6vulos y espermatozoides) como a los otros tipos
de células de nuestro organismo.

Se sabe en la actualidad que esta mutacién es producida inicialmente por
el exceso de repeticién de una tripleta de bases nitrogenadas: Citosina,
Guanina, Guanina (CG6G). Ello hace que se produzca en exceso lo que en
quimica se llama grupos de metilo (se produce una hipermetilacién en la
zona llamada “isla CpG"), dafiando principalmente al gen situado en el locus
Xq.27.3 (final del brazo largo del cromosoma X), que estd junto al locus
afectado de la hipermetilacién, influyendo definitivamente también a la
proteina (cromatina) que envuelve al cromosoma X que en este locus se ve
disminuida haciendo mds frdgil al cromosoma. Este gen se ve anulado

y no puede ejercer su funcién, fabricar la proteina llamada FMR-1-P, que
ha sido identificada en diferentes tejidos, sobre todo las neuronas, y de



la cual se sabe que juega un papel importante en el normal desarrollo del
cerebro (Bell, 1991; Snow, 1993).

En la imagen siguiente se indica el lugar donde se localiza el gen FMR-1
(Fragile X Mental Retardation) (gen del retraso mental por X frdgil).

Figura 2 - Lugar donde se localiza el gen FMR-1
2. Como se produce

La mutacién del cromosoma sexual X suele seguir un proceso que puede
abarcar varias generaciones de una misma familia.

La mejor manera de explicar el proceso es partir del nimero de
repeticiones de la tripleta C66. Atendiendo a este criterio, podemos
encontrar tres posibles estados del cromosoma X:

- Normalidad: un cromosoma X no afectado suele presentar
entre 5 y 50 repeticiones de la tripleta C6G en el locus en
cuestion.

- Premutacion o predisposicién: las repeticiones suelen estar
entre 50 y 200, permitiendo al gen ser aln funcional y fabricar
la proteina que le corresponde. En este caso se habla de
mujeres portadoras y hombres transmisores normales.

- Mutacién completa: en este caso las repeticiones son mds de

200 y pueden llegar a varios miles.
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La mutacion o las repeticiones de la tripleta C66 se modifican cuando se
tfransmiten de padres a hijos y tienden a aumentar en mayor medida
cuando la premutacion pasa a través de la mujer. Este cambio explica la
mutacion del cromosoma X frdgil que se puede encontrar en una persona
intelectualmente normal.

Actualmente se sabe que el estado de premutacidn es inestable durante la
formacién de la célula germinal femenina (évulo), expandiéndose a
mutacién completa en la siguiente generacion donde pueden nacer hijos
afectados.

En el caso de los varones, la premutacion es estable en la formacion de
espermatozoides (espermatogénesis) y permanece como tal en sus hijas,
que siempre son nhormales; pero éstas podrian tener hijos afectados en los
que la premutacion se expandiria a mutacién completa: es el fenémeno
llamado “anticipacién genética” o “paradoja de Sherman (1985).  El
hallazgo de la mutacion y la inestabilidad de la tripleta C66G, permitic
explicar la paradoja de Sherman (Fu, 1991)

3. Como influye el sexo de las personas

Existen diferencias importantes derivadas del sexo en dos aspectos
principales:

- Afectacion: como los cromosomas sexuales femeninos son XX, las
mujeres tienen una defensa adicional importante que provoca que
se vean menos afectadas: si uno de los cromosomas X tiene la
mutacion, siempre tienen el otro cromosoma X que puede
minimizar la anomalia de su par. En cambio, los hombres tienen un
solo cromosoma X (el otro es el Y), por lo que la mutacion en el
cromosoma sexual X no puede ser suplida por ningin otro, y la
afectacion serd casi segura.

- Herencia: las consecuencias de estar afectados respecto a los
descendientes son diferentes segtn que el portador sea el padre
o la madre.
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El padre portador puede transmitir el cromosoma X afectado a sus hijas
pero nunca a sus hijos, pues a éstos les transfiere el cromosoma V.

La madre portadora, tiene la probabilidad del 50% de transmitir el gen
frdgil X a cada uno de sus hijos o hijas.

Ejemplo Genealdgico del Sindrome

I
11 éﬁ
v Mf’_léﬁ

Bl vardén Afeende
‘ tnjer Adectuda

|T Varom Poriider

f:: Oltujer Paras dora

| Vargn Mornaal
E _: Muger Macaal

Figura 3 - £jemplo de drbol genealogico

4. Como se detecta

El test de laboratorio mds frecuentemente usado ha sido el andlisis
citogenético, utilizando un medio de cultivo pobre en dcido félico, que
normalmente se efectia con células de muestras de sangre (linfocitos).
En ella se puede obtener una imagen del cromosoma X y observar si existe
un punto frdgil o una rotura en el locus estudiado (Xq27.3). Esta
caracteristica no se puede observar en todas las células, sino que sdlo se
ve entre un 4 y un 50% de las estudiadas. En todo caso, mediante este
andlisis ho se pueden observar los genes y, por lo tanto, no se aprecian los
estados de premutacion, por lo que no se detectardn las mujeres
portadoras ni los varones transmisores normales.
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Posteriormente surgio la técnica de los estudios de enlaces de ADN, pero
requerian andlisis sanguineos de multiples miembros de la familia.

A partir de 1.992, una nueva técnica mucho mds eficaz que la anterior en
la deteccidn de la anomalia es la del uso del método directo de andlisis de
ADN, mediante el cual se puede visualizar la extensién de las repeticiones
de las tripletas CGG con exactitud y asi detectar mutaciones vy
premutaciones. Esta técnica permite detectar tanto en varones como en
mujeres, a individuos sanos, afectos y portadores, tanto pre como
postnatalmente, lo que permite un asesoramiento genético de gran
eficacia (Taylor, 1999).

En 1995, Willemsem publica sus trabajos para determinar la expresion de
la proteina FMRP, a partir de andlisis inmunohistoquimicos en sangre,
quedando abiertas nuevas vias de diagnostico, valorando la expresion de la
FMRP no solo en sangre, sino en otros tejidos. La posibilidad de efectuar
el diagnostico prenatal y preimplantacional de la enfermedad
(Tejada,2001 ; Mild, 2001) asi como la aplicaciéon de esta técnica
diagnéstica en bulbo piloso de pacientes constituyen dos ejemplos de la
transcendencia de este método diagnéstico (Ramos, 2001).

5. Incidencia

Las cifras de incidencia en la poblacion (Turner,1996; De Vries, 1997 )
convierten al Sindrome X Frdgil en la primera causa hereditaria de
retraso mental y la segunda cromosopatia en frecuencia (después del
Sindrome de Down). La frecuencia estimada, en todo el mundo, supone
que 1 de cada 4000 varones y 1 de cada 6000 mujeres estdn afectadas
por la enfermedad. En el caso de portadores se estima 1 cada 260
mujeres y 1 por 800 hombres (Rousseau, 1995). Estas cifras extrapoladas
a nuestro pais pueden hacer concluir que existirian alrededor de 10.000
afectados y 100.000 portadores aunque en Espafia no existe un censo que
contemple la totalidad de los casos, y se considera que alrededor del 80%
estdn por diagnosticar (De Diego, 1998).
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6. Problematica y efectos

Las manifestaciones clinicas del sindrome son muy variadas al ser
multiples los sistemas que se ven afectados por la ausencia de proteina
FRMP ; la consecuencia mds importante es el retraso mental, que oscila
de leve a severo.

Aunque cada persona es diferente, hay una serie de sinfomas comunes que
se han observado en los afectados (Hagerman, 1996) habiendo sido
descrito un fenotipo fisico y un fenotipo conductual que ayudan a
caracterizar al sindrome. En Espaiia, la frecuencia de presentacion de
ambos fenotipos ha sido establecida en una serie de 106 nifios (Artigas,
2000 ); los resultados de este estudio se resumen en la tabla 1. Las tablas
2 y 3 resumen las manifestaciones neuroldgicas y multisistémicas de la
afeccion (ver Anexo).

Recientes publicaciones, han definido con mayor precision los aspectos

neuroldgicos y cognitivos- conductuales de los nifios afectados. (Artigas,
2001; Brun, 2001; Cornish, 2001; Goldston, 2001)

7. Manifestaciones clinicas generales

El fenotipo clinico caracteristico descrito en varones afectados por el
sindrome X Frdgil incluye macroorquidismo o testiculos grandes (80% de
los varones adultos), orejas grandes y prominentes (80% de los casos),
cara larga y estrecha, mandibula inferior prominente.

El déficit de proteina afecta al tejido conectivo, cuya displasia se
encuentra en la base del fenotipo fisico y de los  trastornos
otorrinolaringoldgicos, oftdlmicos, osteoarticulares y cardioldgicos de
estos pacientes; la afectacién del sistema endocrinoldgico provoca
disfunciones hormonales que repercuten en el crecimiento y en el sistema
reproductor.
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Aproximadamente un 60% de los varones presentan hiperextensibilidad
en las articulaciones. Esto se detecta doblando los dedos hacia atrds en
direccion a los nudillos. También los pies planos aparecen en un 50% de los
nifios y adultos.

Otros rasgos son el estrabismo que se detecta en un 25-50% de los
casos. Son frecuentes infecciones recurrentes de oido medio.
Prolapso de la vdlvula mitral puede presentarse en el 80% de los adultos.

Las manifestaciones endocrinas derivan de una disfuncién hipotaldmica. A
pesar de que peso y talla parecen acelerados hasta la adolescencia,
posteriormente pueden sufrir un estancamiento y resultar en percentiles
menores que la poblacion general. Esta talla alta y la macrocefalia, que es
otra de las caracteristicas del sindrome, pueden dar fenotipos
sugerentes de sindrome de Sotos; otro fenotipo que pueden presentar
los nifios X frdgil es compatible con sindrome de Prader- Willi (obesidad,
hipogonadismo, manos y pies pequeiios, hiperfagia).

En las nifias afectadas, el fenotipo fisico es menos caracteristico, aunque
se pueden encontrar los mismos rasgos faciales, mas atenuados, que en los
varones. El fenotipo cognitivo- conductual de las nifias ha sido menos
estudiado.

En las mujeres, la disfuncién endocrina se traduce en pubertad precoz en
las afectadas, pero la alteracion de mayor trascendencia es la menopausia
precoz en las premutaciones, antes de los 40 afios, con las consecuencias
de salud general y horizonte reproductivo que conllevan.

8. Manifestaciones neuroldgicas

Derivadas de una pobre espiculacién dendritica, las manifestaciones
neuroldgicas constituyen la consecuencia mds importante de la afeccion.

El retraso mental es, junto al autismo, la manifestacion mds dramdtica del
sindrome. El retraso mental lo presentan la totalidad de los varones
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afectados y alrededor del 70% de las mujeres con la mutacion completa.
No se aprecia retraso mental en las premutaciones, aunque es estos
casos si que han sido descritos otros trastornos neuropsicoldgicos tales
como rendimientos mds bajos que en la poblacién general en cdlculo,
lectura y escritura, ansiedad social e inestabilidad emocional, en las
mujeres; un hallazgo reciente en los hombres con premutacién es atrofia
cerebelosa severa, con temblor, pérdida de funciones ejecutivas y severo
deterioro de la memoria. Estos hallazgos han sido puestos en relacion con
deterioros a largo plazo del sistema nervioso en relacion con déficit
moderado de FMRP o aumento de ARN mensajero.

La hiperactividad y falta de atencion son problemas de conducta que se
presentan tanto en varones como mujeres afectadas por el sindrome, y es
el signo clinico mas frecuentemente referido, pro los sintomas mas
precoces de la afeccidon vienen dados por retrasos en la adquisicién de la
marcha y del lenguaje.

Posteriormente, el trastorno del lenguaje persiste: lenguaje desordenado
y repefitivo, pobre mantenimientfo de los femas, y pensamientos
expresados de forma incomprensible son caracteristicas comunes. En
definitiva, pueden verse afectados todos sus componentes (fonologia,
sintaxis, semdntica pragmdtica y aspectos comprensivos) y verse ademds
interferidos por los trastornos de la conducta. La severidad de la
alteracion del lenguaje es variable y alrededor de un 4% de los nifios de la
serie espafiola no ha llegado a desarrollar lenguaje oral.

Se han descrito en varones, rasgos que se han calificado como autistas.
Mantenimiento escaso de la mirada, timidez, aleteos con las manos,
repeticion de la misma frase constantemente, aversién a ser tocado o
abrazado, rabietas injustificadas, morderse las manos, se presentan en
alrededor del 16% de los varones con X frdgil. La base de esta conducta
se postula que estd en los trastornos de integracion sensorial que
presentan los afectados. Normalmente, los nifios X frdgil son carifiosos
aunque los rasgos autistas interfieran con la relacién normal.
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Las mujeres afectadas por el sindrome, suelen presentar leve retraso
mental, problemas de atencion pero normalmente sin hiperactividad. Lo
mds frecuente es la timidez que puede ser profunda en la adolescencig,
pudiendo llevar a depresidn.

Trastornos del suefio, por déficit en la secrecion nocturna de serotonina,
y una mayor tendencia a padecer epilepsia, cuyas caracteristicas son las
de una epilepsia benigna, son otras manifestaciones neuroldgicas a tener
en cuenta.

En los dltimos afos, la neuroimagen nos ofrece datos de alteracion
cerebelosa (Mostofski, 1998); este es un hallazgo de gran interés
teniendo en cuenta ademds la relevancia que el cerebelo parece tener en
aspectos cognitivos (Arriada, 1999).

9. Tratamiento

En la actualidad, no hay cura para el sindrome X frdgil, y el tratamiento
es sintomdtico (Artigas, 2001). Las lineas de trabajo en la investigacion
del tratamiento de la enfermedad estdn desarrollando experimentos
basados tanto en tferapia genética como en ingenieria genética
consistentes en reproducir la carencia de la proteina causante de la
enfermedad (Chiurazzi, 2001; De Diego, 2001).

No obstante, un adecuado enfoque terapettico puede ayudar a los nifios a
alcanzar su mdximo potencial. Esta ayuda puede ser tanto a nivel médico
para los problemas que anteriormente se han descrito, como
educacionales y de ocupacién (Braden, 1999).

10. Tratamientos farmacologicos

Existen numerosos fdrmacos que pueden ayudar al control de la
sintomatologia, pero hay que adecuarlo a cada caso, de modo individual, sin
que exista un consenso sobre el abordaje medicamentoso de estos
pacientes. No es infrecuente el que deban efectuarse diferentes intentos
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terapéuticos hasta encontrar la medicacion que mds se adecue
individualmente segln la sintomatologia que presente, asi como la dosis
optima, e ir revisdndola muy de cerca para adaptarla a los cambios que
vayan surgiendo en la patologia del nifio y el ambiente en el que se
desarrolla.

En ocasiones se utiliza mds de una medicacién, para tratar una serie de
problemas o por los efectos sinérgicos de las mismas, los efectos
secundarios deben ser monitorizados cuidadosamente para que no lleguen
a superar a los beneficios, también es (til recordar que la medicacién no
es el Unico tratamiento de este sindrome, como veremos mds adelante,
pero en la mayoria de los casos, como en las modificaciones de conducta
estas intervenciones psicoldgicas son mads efectivas con medicacion.

El metilfenhidato es el farmaco de eleccion ante el trastorno hiperactivo.
La melatonina se ha indicado en los trastornos del suefio. En los dltimos
afos, la utilizacion de neurolépticos atipicos (risperidona) asi como de los
inhibidores de la recaptacion de la serotonina (ISRS: citalopram,
fluoxetina, etc..) se encuentra documentada para abordar trastornos
severos de conducta, ansiedad y trastornos obsesivos. En el momento
actual existe una linea de trabajo en el que participan diferentes paises
de la Unién Europea, entre ellos Espafia (Zaragoza- Prf. FJ Ramos y su
equipo), en el que se intenta valorar la utilidad de la L- aceftilcarnitina
para controlar los trastornos hiperactivos de los nifios con sindrome X
fragil (Calvani, 2001).

11 Tratamiento psicopedagdgico y conductual

Se debe tener en cuenta que como en cualquier sindrome, en el Frdgil X,
no todos los rasgos asociados estdn siempre presentes en todos los que lo
padecen, siendo por tfanto necesario en primer lugar saber las
necesidades y habilidades del nifio en concreto. Con frecuencia estos
pacientes tienen habilidades para la imitacion, la memoria visual, el humor
y son prdcticos a la hora de resolver un problema y aprender. La debilidad
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mds comun es la incapacidad para organizar la informacién y actuar sobre
la misma de una forma efectiva. Teniendo en cuenta esto, los nhifios frdgil
X, necesitan apoyo en unas dreas determinadas:

- Atencion, hiperactividad e impulsividad.

- Aprendizaje.

- Habla y lenguaje.

- Incapacidad para procesar la informacién sensorial de manera
efectiva y habilidades motoras escasamente desarrolladas.

- Problemas de comportamiento.

Se observan grandes dificultades en el proceso auditivo, procesos
secuenciales, razonamiento abstracto y habilidades aritméticas. La
generalizacion es dificil y muchas veces una tarea o un concepto tiene que
ser ensefiado de varias formas para que el nifo verdaderamente lo
aprenda y sea capaz de manejar la informacion con sentido.

Las recomendaciones mds frecuentes son:
- Control médico para los problemas de atencién y comportamiento.

-Técnicas de autogobierno del comportamiento que incluyen:
- Fijar la meta, autocontrol, autorreforzamiento y ajuste de metas.

- Ayuda a los padres a entender los retrasos en el desarrollo de
sus hijos, que en ocasiones es la tarea mds dificil, asi como sus
comportamientos anormales. Debemos ensefiarlos para que
utilicen estrategias para estructurar el entorno, fomentar vy
facilitar la produccion de habla y lenguaje, prevenir la
sobreestimulacion, utilizar técnicas terapéuticas calmantes vy
técnicas de reforzamiento positivo de la conducta.

- Terapia tanto para el habla como para el lenguaje, asi como

terapia para desarrollar el vocabulario y el lenguaje social. Estos
nifios presentan lenguaje acelerado, con ritmo desordenado,
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dispraxia verbal, articulacién pobre, perseverancia, habla
tangencial, falta de sencillez y naturalidad.

- Técnicas de integracion sensorial.

- Servicios de educacién especial, incluyendo un entorno educativo
de apoyo que permita la modificacién del formato instructivo y
del plan de estudios.

- Utilizar materiales visuales que el nifio pueda usar para aprender
nuevas habilidades y rutinas.

- Utilizar materiales y temas que tengan gran interés para el nifio, y
asi aprenderd con los objetos que realmente le gusten, se deben
usar ademds objetos o fotografias de la vida real y dejar tiempo
para que el nifio responda y formule preguntas.

- Hacer que el nifio participe en actividades de pequefios grupos. La
imitaciéon es buena para que adquiera un lenguaje social y un
comportamiento adecuado. Ademds esta es una cualidad casi
constante en ellos.

- Las dificultades en el proceso auditivo debe considerarse y la
informacion que se le trasmite al nifio tiene que ser en frases cortas
y simples.

- Debemos ir modificando el material pedagdgico para que siempre
esté a la altura del desarrollo del nifio y que le dé el apoyo
suficiente para que consiga el éxito por el que estd trabajando. La
demostracién y la repeticion de las dreas son muy Utiles para
ensefar nuevas habilidades y rutinas.

Lo mds importante de todo es que todas aquellas personas que estén
trabajando con el nifio deben perseqguir el mismo propdsito, por lo que es
fundamental una coordinacién en el trabajo entre los padres, profesores,
psicélogos y médicos, conociendo al nifio y aprovechando todas aquellas
cualidades que le pueden ser (tiles e intentando modificar las que le
interfieran con un buen funcionamiento psico-social.
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12. Consideraciones finales

Debido a que los sintomas del Sindrome X Frdgil pueden ser sutiles,
especialmente en nifios pequefios y al hecho que el X Frdgil tiene una
incidencia notable en la poblacién, muchos especialistas médicos
recomiendan que el estudio de genética molecular sea indicado en
cualquier persona con retraso en el desarrollo o retraso mental de origen
desconocido.

El diagnéstico prenatal debe ser realizado a toda aquella persona en cuya
familia se haya detectado algin miembro con problemas de retraso
mental.

El diagndstico del sindrome de X frdgil no se hace por la presencia de
rasgos fisicos. Cualquier demostracién de retraso mental, una historia
familiar de retraso mental o dificultades de aprendizaje de etiologia
desconocida en combinacion con alguna de las caracteristicas
anteriormente expuestas, pueden hacer sospechar que nos encontramos
con un nifio X frdgil.

Las técnicas de diagnostico citogenético tienen un alto riesgo de falsos
negativos. La seguridad diagnéstica que ofrece el estudio molecular del
ADN, nos aporta la posibilidad de detectar a los nifios afectados a edades
muy tempranas, puesto que los primeros sinfomas se presentan
habitualmente como trastornos del desarrollo motor, del lenguaje y de la
conducta. El diagnostico precoz es bdsico para que el consejo genético sea
eficaz y para que el abordaje terapéutico, tanto médico como cognitivo
de estos pacientes sea el adecuado a sus necesidades.
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ANEXO

Tablas 1A, 1B: Fenotipo conductual del SXF. Artigas y colaboradores
(2000)
Datos establecidos en poblacién espariola

Problemas de atencion

Aleteo de manos

Hiperactividad

Timidez

Agobiado por la muchedumbre
Ansiedad social

Agobiado por el ruido

Tabla 1A

Poca interaccion

Tozudo

Morderse las manos

Obsesivo

Mutismo
Inestabilidad emocional

Pobre contacto visual

Tabla 1B
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Tabla 2: Manifestaciones clinicas del Sindrome X Frdgil, atendiendo
a los diferentes sistemas orgadnicos afectados.

. Cara alargada
FENOTIPO Fisico . Mentén y  orejas
prominentes.

. Macrocefalia.

. Macroorquidismo.

ALTERACIONES ORL . Otitis media.
ALTERACIONES . Estrabismo.
OFTALMOLOGICAS . Trastornos de refraccion.
ALTERACIONES . Hiperextensibilidad articular.

OSTEOARTICULARES | . Pies planos- valgos.

ALTERACIONES CARDIACAS | . Dilatacion adrtica.
. Prolapso de la védlvula mitral.

. Aceleracion de peso y talla.
ALTERACIONES . Macroorquia.
ENDOCRINAS . Obesidad.

. Pubertad precoz.

. Menopausia precoz.
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Tabla 3: Manifestaciones Neuroldgicas del Sindrome X Frdgil.

RETRASO MENTAL

.Diferentes tipos de intensidad.

TRASTORNOS DEL . Motor.
DESARROLLO - Lenguaje.
TRASTORNOS DE . Hiperactividad

CONDUCTA y déficit de atencidn.
. Excesiva timidez.
. Espectro autista.
TRASTORNOS EN LA . Alf. visuoespaciales.

INTEGRACION SENSORIAL

Hipersensibilidad a
estimulos.

TRASTORNOS DEL

. Insomnio.
SUEK'O . RO”QUidO.
. Crisis de semiologia variable.
EPILEPSIA . Trazados eegq epileptiformes
sin crisis clinicas.
. Disminucién del vermis
MARCADORES cerebeloso.
BIOLOGICOS EN . Aumento de ntcleo caudado,
NEUROIMAGEN tdlamo e hipocampo.
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CAPITULO 2

PRINCIPIOS GENERALES DE TRATAMIENTO

Queremos que nuestros nifios sean felices, entendidos y aceptados en
este mundo en el que parece no haber espacio para la diversidad. Nuestro
trabajo va dirigido a mejorar su calidad de vida, a favorecer sobre todo
su estabilidad emocional y afectiva y, por supuesto, a desarrollar al
maximo sus capacidades de aprendizaje. Hemos aprendido mucho de ellos
y queremos agradecerles su infinita paciencia y su carifio. No hemos
encontrado mejor forma de hacerlo que escribiendo sobre lo que a
nosotros nos ha ayudado a acercarnos y a ofrecerles una educacion lo mds
comprometida posible.

Para saber como tratar a nuestros nifios hay que conocer qué les pasa e
intentar aproximarnos al porqué. Hemos sefialado los puntos donde
encontramos mds problemas, analizando las causas y dando una posible
alternativa para tratarlos. Los puntos mds importantes son: rechazo al
contacto ocular, problemas de integracion sensorial, necesidad de
estructuracién y anticipacién, dificultad de atencion, movimientos
estereotipados, hiperactividad, rechazo a estimulos nuevos y retraso y
alteraciones del lenguaje.

Nos parece importantisimo para obtener un buen tratamiento partir de
las capacidades de los alumnos, fener muy en cuenta su campo de
motivaciones e intereses y sobre todo apoyarse en las habilidades que
parecen preservadas. Son muy buenos aprendices visuales, tienen una gran
capacidad de imitacidn, son nifios muy afectivos y con un gran sentido del
humor. A pesar de que en un primer momento puedan presentar conductas
de aislamiento y de excesiva timidez, son nifios que consiguen establecer
vinculos afectivos fuertes y estables con las personas que les rodean.
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1. RECHAZO AL CONTACTO OCULAR

El rechazo al contacto ocular se debe principalmente a la
hipersensibilidad ante estimulos sensoriales. Nuestro mundo esta cargado
de estimulos visuales, auditivos y tdctiles; cuando hay una recepcidn
optima de éstos no nos damos cuenta de la "fortura” que puede suponer un
fallo en este sistema. También se puede deber a la dificultad para
entender las pautas de relacién social. Sobre todo, en un primer momento,
con nifios pequefios que reciben su primer tratamiento "se manifiesta una
caracteristica dificultad para compartir focos de interés, accién o
preocupacién con las otras personas” (Riviere, 1997, p 73). Por todo esto
se ve uha clara desconexién con el mundo que le rodea. Una de sus mads
claras manifestaciones es el rechazo de la mirada del otro.

El contacto ocular nunca se debe abordar de forma directa, sobre todo al
principio, a riesgo de producir el efecto contrario. Si invadimos al nifio con
nuestra mirada, con lo que ello supone, podemos provocar un rechazo mds
fuerte del que manifiesta originalmente. Ordenes del tipo “mirame"
deberian no emplearse nunca antes de que el nifio haya creado un vinculo
con el adulto, y empiece a mirar de forma espontdnea, aunque sea todavia
esporddica.

Se debe trabajar de forma indirecta, mediante juegos interactivos y
circulares. Son juegos repetitivos y contingentes que ayudan a establecer
las bases de la comunicacién. En un primer momento se frabaja el
contacto ocular y la atencién; a medida que aumentan las competencias la
exigencia por parte del maestro es mayor. Se exige un signo y
posteriormente una palabra.

Tenemos que partir siempre de las motivaciones e intereses del nifio,

programando actividades con cardcter lddico que nos ayuden a buscar su
mirada sin que se produzca un rechazo.
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Figura 4 - Actividades de interés

RECHAZO AL CONTACTO OCULAR

Se debe a: Pautas de tratamiento:

e Hipersensibilidad hacia e No se debe abordar de
estimulos sensoriales. forma directa.

e Dificultad para entender e Se trata de forma
pautas de relacién social. indirecta mediante:

e Desconexidn con el medio. = Juegos interactivos.

= Actividades lddicas vy
muy motivantes para el
hifio.
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2. PROBLEMAS DE INTEGRACION SENSORIAL

Los problemas de integracion sensorial se deben a la dificultad para
organizar la informacion que les viene del exterior y a la dificultad para
entender estimulos, ya sean auditivos, tdctiles o visuales. En los nifios con
X Fragil se produce un importante rechazo olfativo, auditivo y sobre todo
tdctil. Una persona no es capaz de funcionar normalmente mientras estd
tratando de controlar su rechazo sensorial. "Cuando cada roce, mirada,
movimiento, olor y sonido resultan sobrecogedores no es dificil
comprender porqué los nifios con X Frdgil se comportan asi” (Hagerman,
1997). El rechazo, en cualquiera de los sistemas, puede afectar mucho a
las relaciones sociales. Para las personas que estan con el nifio, sobre todo
para los padres, resulta muy dificil de entender que éste no quiera
abrazarlos de forma espontdnea o que rechace violentamente “los mimos”
hechos con fodo el carifio del mundo.

Patricia Wilbarger propone unas estrategias de intervencion que implican
el uso de una dieta sensorial. Un componente esencial de la dieta es
provocar la atencién a intervalos regulares a lo largo del dia. Por otra
parte sugiere provocar momentos en los que el nifio busque sensaciones
propioceptivas de forma adaptada y eficaz, que se puedan convertir en
alternativas a los movimientos estereotipados, como veremos mds
adelante.

Actividades como masajes, transportar peso, juegos motores bruscos
(volteretas, volar..) pueden resultar muy beneficiosos para el nifio. Estas
actividades tienen que realizarse de forma gradual, sin invadir. Por
ejemplo, si queremos que el nifio llegue a disfrutar con la mdsica,
tendremos que ir proporciondndole momentos en los que escuche mdsica e
ir aumentando poco a poco. Una vez que aguante sin rechazo el tiempo que
nos hemos marcado, se puede ampliar la actividad acompafiando la mdsica
con palmas, mds adelante se puede empezar a sequir ritmos muy sencillos
y a “bailar”... y asi podremos avanzar todo lo que nos vaya permitiendo el
nifo.
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Debemos ejercer un control exhaustivo sobre los estimulos a los que el
nifio se ve sometido, para que no se produzca una sobre-estimulacion, e ir
introduciendo estimulos nuevos de cualquier modalidad sensorial de forma
progresiva. Es importante tener en cuenta que el rechazo a priori de una
actividad nueva, no implica que no le vaya a gustar mads adelante.

PROBLEMAS DE INTEGRACION SENSORIAL
Se debe a: Pautas de tratamiento:

e Dificultad para organizar e Ejercicios de integracion

la informacion que le viene
del exterior.

Dificultad para integrar y
entender estimulos, ya
sean auditivos, tdctiles o
visuales.

sensorial.

Controlar los estimulos a
los que el nifio se ve
sometido.

Introducir estimulos
nuevos de forma gradual.

e El rechazo inicial no
implica que no le guste la
actividad.

3. NECESIDAD DE ESTRUCTURACION Y ANTICIPACION

Las dificultades de anticipacion conducen a una percepcion cadtica y
fragmentaria de la realidad (Riviere, 1984). Con nifios pequefios, que
reciben su primer fratamiento, es de vital importancia la estructura
espacial y temporal de su ambiente para facilitar su ubicacion e
integracion en su casa, en el colegio y en el mundo. Martos (1998) define
el concepto de estructura como:

- Necesidad de que el ambiente no sea excesivamente complejo sino,

por el contrario, relativamente simple.
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- El ambiente debe facilitar la comprension de relaciones
contingentes entre las conductas del nifio y las contingencias del
medio.

- El educador debe mantener actitud directiva y no de “laissez
faire”, estableciendo de forma clara y explicita los objetivos,
procedimientos y métodos de registro.

Como propone el programa de ensefianza estructurada Teacch, en las
situaciones ferapéuticas es necesario que se acote de forma muy clara el
espacio y el fiempo en que se hacen las diferentes actividades. Por esto el
aula estad dividida en espacios claramente diferenciados:

- Rincones: trabajo, juegos, cuentos...
- Zonas especificas de informacion, Z.EI.: agenda, peticion y
trabajo en mesa.

El aula esta organizada en 3 6 4 rincones y en cada uno de ellos se
desarrolla una actividad diferente con un material especifico y
debidamente sefializado. Para empezar utilizamos los rincones de trabajo,
de juego y de cuentos, los tipos de actividades que se realizan en cada
rincon dependen de las caracteristicas y preferencias de los nifios. En un
primer momento es importante mantener una actitud rigida y utilizar cada
rincon para lo que estd marcado, asi el nifio puede adoptar esta estructura
impuesta (el rincén de trabajo sélo se utiliza para trabajar y en el
momento en el que estd marcado en la agenda). Mds adelante, poco a poco,
podemos flexibilizar la utilizacion de los rincones y del material en la
medida en que veamos que el nifio es capaz de asumir estos cambios.
(Podemos leer un cuento en la mesa de trabajo).

Figura 6 - Rincon Figura 7 - Rincon
Figura 5 - Rincon de ruentos de juego
de trabaio




Las zonas especificas de informacion (Z.E.I) son paneles con claves
visuales que siempre estan situados en el mismo lugar dentro del aula. Su
funcion es facilitar la adquisicion de las capacidades de comunicacion,
anticipacién y organizacién. Las mds importantes son:

- Panel de comunicacidn de peticiones.

- Agenda temporal.

- Agenda de actividades de trabajo en mesa.

Figura 8 - Agenda de trabajo en mesa

Figura 9 - Pane/ de
comunicacion de peticiones

L .
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Para el nifio es tan importante la organizacién de su espacio como la
organizacion de su tiempo. Las manifestaciones de estados de ansiedad y
nerviosismo, problemas de conducta y desconexién con su entorno,
probablemente sean una consecuencia de su vision del mundo como una
sucesion de escenas impredecibles y no controladas. En la medida en que
le ayudemos a vivir las situaciones cotidianas como sucesiones ordenadas
de escenas con sentido y a comprender lo que va a ocurrir a continuacidn,
se iran reduciendo sensiblemente los problemas citados anteriormente. La
mejor forma de ayudar al nifio a comprender los acontecimientos que va a
vivir, es anticiparle, avisarle, hacerle entender lo que va a ocurrir a
continuacion.

El proyecto PEANA (Tamarit, De Dios, Dominguez y Escribano, 1990) nos
ofrece las pautas de una metodologia educativa que utiliza las fotografias
y los pictogramas como forma de representar la realidad. Este método de
trabajo se apoya en las capacidades viso-espaciales que estos nifios
parecen tener preservadas. Por lo tanto es necesario organizar la
informacién en imdgenes visuales. Esto es lo que se ha denominado como
pragmatismo visual: “"El supuesto bdsico del pragmatismo visual es la
necesidad del alumno con X Frdgil de organizarse en imdgenes visuales(...).
Este método se ha utilizado para ayudar al individuo a procesar la
secuencia del dia a fin de establecer un horario” (Marcia, L. Braden 1997).

Dentro del aula todo esto se ve reflejado en la utilizacién de
sistemas anticipatorios, como las agendas donde pretendemos que el niio
asocie las imdgenes a las acciones que van a suceder a continuacién, con el
objetivo de que anticipe dichas acciones con la presentacién de las claves
visuales. Para ello debe existir una estructuracion del ambiente mediante
la limitacién temporal y espacial de las experiencias, haciendo una
programacion diaria sumamente definida, poco variable y bien delimitada
de las actividades, que se hardn de forma rutinaria en las mismas horas y
lugares.

Para elaborar una agenda se organiza una secuencia con claves
visuales (pictograma o foto) sobre las actividades que van a desarrollar.
Se le ensefia al nifio una por una las claves visuales (acompaiada de
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palabra y/o gesto) y las coloca sobre el panel hasta terminar dicha
secuencia. Una vez hecho esto el niflo realiza una “lectura” con la que se
pretenden varias finalidades:
- Que el nifio pueda anticipar el orden de las diferentes actividades.
- Que asocie y cargue de significado la clave visual.
- En el plano de la comunicacion:
= Que el nifio sefiale y mire al adulto.
* Que el nifio sefiale, mire al adulto y denomine a través de
gesto o palabra.
= Fomentar la espontaneidad y que pida a través de la agenda
actividades fuera de la rutina y el orden establecido.

Las claves visuales utilizadas van a depender de la edad del nifio y de
su grado de afectacion. Podemos utilizar objetos reales, objetos que de
alguna manera identifiquen la actividad que queremos anticipar (figura
10), fotos (figura 11, 12 y 13) y por ultimo pictogramas (figura 14).

Figura 11 - Agenda de

Figura 10 - fotos grandes
Agenda de objetos
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Figura 12 - Agenda de fotos Figura 13 - Agenda de
grandes

fotos peguerias

Figura 14 - Agenda de Pictogramas
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Al principio y, con nifios mds pequefios, es bueno que la agenda no esté muy
cargada de informacién y la secuencia de claves visuales la formen 4 6 5
tarjetas con las actividades mds caracteristicas (figuras 1y 2). Cuando
estemos seguros de que el nifio comprende la informacién que le
aportamos podemos ampliar la agenda aumentando poco a poco las claves
visuales (figura 3). Se ha de mostrar al nifio la informacidn justa, teniendo
cuidado de que no sea excesiva. Al presentar muchas claves visuales
corremos el riesgo de que le resulte muy dificil asociar la imagen con la
actividad representada, y en algunos casos el exceso de informacién va a

impedir esta asociacién.
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La agenda se lee todos los dias a primera hora para anticiparle al nifio el
orden de las diferentes actividades. Al principio, a medida que se
desarrollan las actividades van desapareciendo las correspondientes
tarjetas de la agenda, quedando en la secuencia sélo aquellas que adn
estdn por realizar. Una vez que el nifio asocie las claves visuales con la
actividad y tenga significado para él podemos dejar la secuencia completa.

Las agendas cumplen bdsicamente, la funcion de anticipacién, aunque
también podemos trabajar otras funciones, como sefialar los
acontecimientos socialmente relevantes. El objetivo de esto es ayudar a
distinguir que hay cosas mads importantes que otras, sefialando aquellas
que tienen que ver con relaciones sociales o partiendo de gustos o
intereses del nifio (Ventoso y Osorio, 1998).

Figura 15 - Ejemplo de sefalizacion de un acontecimiento
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A medida que el nifio vaya aprendiendo a dar significado a las claves
visuales se irdn abriendo al maestro posibilidades de trabajo
tremendamente interesantes, como son: Flexibilidad mental y guia de
resolucién de problemas (Ventoso y Osorio 1998).
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NECESIDAD DE ESTRUCTURACION Y ANTICIPACION

Se debe a: Pautas de tratamiento:

e Dificultad para anticipar lo e Acotar de forma clara el
que va a ocurrir y para espacio y el momento en el
planificar las actividades. que se realizan las

e Falta del "sentido de la actividades.
actividad en un primer e Rutina.
momento”. e Organizar y estructurar

sus actividades mediante
claves visuales.

4. DIFICULTAD PARA CONCENTRARSE EN UNA TAREA.

Las dificultades de concentracién que encontramos en nuestros alumnos
pueden ser debidas a mdltiples causas. Entre ellas podemos destacar una
atencion muy dispersa y débil, un reducido nidmero de estimulos que le
resultan interesantes y su marcada hiperactividad. Al principio, encontrar
actividades que motiven al nifio y que llamen su atencion se convierte en
un verdadero reto para el maestro. A medida que le vamos conociendo y
que establecemos una buena relacién con el nifio nos damos cuenta que ese
abanico de actividades se va ampliando poco a poco. Después de un tiempo
el nifo con X Frdgil es muy colaborador y aunque tiene ciertas reticencias
a actividades nuevas, muestra una muy buena disposicion en las
actividades que ya estdn en su rutina.

Las pautas de tratamiento que proponemos para ayudar a la concentracion
del nifio son:

- Realizar ejercicios previos de integracién sensorial que ayuden al
nifio a estar en disposicion de trabajar. Estos ejercicios ya estan
comentados anteriormente, los mds utilizados son: masajes,
juegos en los que inftervenga la motricidad gruesa (correr,
volteretas, corro..), transportar peso (que coja su material de

- 40 -



trabajo y lo traslade a la mesa) y hacerle colocar su mesa y su silla
cada vez que va a frabajar. También podemos utilizar la misica
como medio de relajacion siguiendo ritmos sencillos.

Es importante que un primer momento se limiten los distractores
ambientales. El aula tiene que tener los suficientes estimulos para
favorecer su aprendizaje pero nunca debe estar sobrecargada,
esto dificulta seriamente su concentracion en lo que le
proponemos. Uno de los problemas mds frecuentes con el que nos
encontramos con nifilos con Sindrome X Frdgil pequefios,
escolarizados en centros de integracion, es precisamente que sus
aulas estdn sobrecargadas de estimulos que hacen que el nifio
tenga que aislarse al no poder integrar toda esa informacion que le
llega del exterior.

Es esencial partir de estimulos que le resulten atractivos, aunque a
nosotros no nos lo parezcan tanto. A partir de ahi podremos ir
introduciendo progresivamente estimulos nuevos e ir desechando
aquellos que no sean tan eficaces para el tratamiento.

Las actividades deben ser breves e ir aumentando
progresivamente su duracion segin mejora la capacidad de
atencion. Claras y sencillas, utilizando en un primer momento una
sola clave. Funcionales en la medida de lo posible, utilizando los
contextos naturales de aprendizaje siempre que se pueda. Con un
principio y un fin claro y delimitado por la propia actividad.
Gratificantes, intentando que la propia actividad se convierta en
un refuerzo.

Las actividades deben de estar organizadas en agendas de trabajo,
utilizando claves visuales. Establecemos una secuencia de fres
actividades, empezamos por una actividad que le guste al nifio y le
motive, con la intencion de crear una disposicion positiva hacia el
trabajo. La segunda actividad se enmarca dentro de la zona de
desarrollo préximo con un nivel de dificultad mayor. La tercera y
dltima es una actividad gratificante, que se utiliza como refuerzo.
De esta forma podemos ir introduciendo actividades nuevas,
venciendo el rechazo que el nifio manifiesta hacia ellas y
consiguiendo que sean interesantes para el nifio.
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- Es muy importante introducir momentos de descanso, en los que
permitamos que el nifio se levante y realice alglin ejercicio
diferente.

Figura 16 - Trabajo en
mesa

DIFICULTAD PARA CONCENTRARSE EN UNA TAREA

Se debe a: Pautas de tratamiento:
e Atencién dispersa y débil e Ejercicios previos de
en un primer momento. integracion sensorial.
e Reducido  nimero de e Limitar los distractores
estimulos que le resultan ambientales.
interesantes. e Partir de estimulos que le
e Hiperactividad. resulten atractivos.
e TIntroducir actividades
nuevas entre las

actividades conocidas.

e Aumentar progresivamente
el tiempo de dedicacién a
una tarea. (Empezar con
periodos muy cortos).

e Momentos de descanso.
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Proponemos a continuacién una serie de actividades en la misma linea de
nuestro trabajo recogidas por Lois Hickman en “El Sindrome X Frdgil.
Material educativo de la Fundacion Nacional del X Frdgil de Estados
Unidos". (Nimero 52 de la Coleccidén Rehabilitacion del Imserso).

Actividades para calmar y mantener la concentracion

A) Ambiente (hogar y escuela)

1 - Luz solar natural, iluminacién de espectro completo, Idmparas
halégenas.

2 - Materiales naturales para vestimenta, muebles, paredes.

3 - Alimentos naturales: evite el azlcar refinada, los colorantes y
sabores artificiales y los alimentos refinados.

4 - Una zona tranquila para calmarlo:

- Sillas acolchadas (pufs).

- Toneles y cajas para sentarse y acostarse. El nifio deberd ayudar a
disefiar su casa (caja), ayudar a pegar materiales texturizados
blandos, decidir que cojines se meterdn dentro. Utilice esta zona
cuando haga falta un sitio tranquilo para serenarse.

- Mesas con separadores de espacio de trabajo.

5 - Aromas naturales: pueden ser calmantes, estimular la atencién y

ser usados como juegos de correspondencia o de memoria.

6 - Tenga en cuenta el efecto de la television sobre los nifos,

especialmente para aquellos que tienden a imitar y repetir. Tenga en

cuenta los efectos negativos de la television en el desarrollo ocular-
visual.

7 - Seleccione colores que creen un fondo tranquilo.

8 - Fotografias Polaroid de las actividades cotidianas ayudan al nifio a

sentirse mds organizado.

9 - Asiento adecuado:

Modificaciones

Tabla en el respaldo de la silla para presion en la base la
columna.

Altura correcta para que los pies estén planos en el suelo.

Tiras de piel para definir donde se sienta.
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- Material no resbaladizo en la superficie del asiento.

e Alternativas

- Asiento de bicicleta, tractor o sillas de montar.

- Pelota terapéutica o barril (sitle cojines alrededor o en un tubo

interior para estabilidad).

10 - Periodos de actividad alternativa con periodos de transicidn
sosegantes.
11 - No improvise; es importante la secuencia organizada, ayude al
nifio a aceptar los cambios o desviaciones de la rutina organizada.

B) Masaje (Comprension) (Contacto Sosegante)

1 - Golpes lentos en la espalda: golpear suavemente con los dedos,
comenzando por los omédplatos y parando en el borde superior de las
caderas. Cuando una mano termina el movimiento, comienza la otra.
HAGA ESTO UN MAXIMO DE TRES MINUTOS.
2- Haga que el nifio se acueste boca arriba, con la cabeza en su
regazo:

- Con los puiios de las manos cerrados de modo ritmico y regular.

- Con los dedos en la base del crdneo; una traccion suave también

puede ser calmante.

3- Presidn sobre el labio superior.
4 - La mano del nifio sobre su propio vientre.

5 - Utilice la presion tdctil y el contacto fisico adecuado al nifo.
Acérquese por un lado o por delante, NUNCA POR LA ESPALDA

DEL NINO.

6- Ponga cojines alrededor del nifio dentro de un barril fumbado

horizontalmente. Mientras esté en el barril, el nifio podrd desear:

- Escuchar y sentir mdsica de la grabadora.

- Leer

- Jugar con juguetes, puzzles...

(Cologue cojines a ambos lados del barril para estabilizarlo y permitir
un suave balanceo).



7- Barril situado verticalmente. El nifio puede querer sentarse

dentro con un “lecho” encima para amortiguar ruidos exteriores.

8- Juego de perrito caliente (niflo yace boca abajo sobre una

colchoneta de gomaespuma o un saco de dormir).

- Enrolle estrechamente al nifio (la cabeza y las manos deben quedar
FUERA), balancéelo suavemente, con una mano en el hombro del
hifio, la otra en su cadera. Le podrd cantar o tararear con el ritmo
del movimiento.

9 - Cojines vibradores: Con las manos, presione los pies, la cara y la

cabeza del nifio segin desee. Algunos disfrutan estando en un

“sdandwich de cojines".

10 - Frotamiento con cepillo quirdrgico de restregar (téchica

desarrollada por Patricia Wilbarger, OTR).

- Frote la espalda, brazos, piernas, manos, pies (evite la cara y el
vientre). Después del frotamiento siga con:

- Compresion (las flexiones de brazos contra la pared pueden
sustituir la compresiéon en codos y hombros, y el nifio puede
presionar hacia abajo en su propia cabeza) ( el nifio puede hacer él
mismo la mayor parte de éstas acciones).

- Aplique la compresion desde el codo hasta el hombro, desde la
mufieca hasta el codo, dedos y pulgar.

- Presione hacia abajo en los hombros, luego la cabeza, 10 veces.

- Saltar en el sitio 10 veces .

11 - Aplique masaje en espalda, piernas, manos, dedos.

12 - Envuélvalo con una venda decorada: piernas, brazos, tronco,

incluso la cabeza si el nifio lo desea. Utilice buenas técnicas de

“primeros auxilios” para evitar cortar la circulacion sanguinea.

13 - Con el nifio acostado, haga rodar una pelota de terapia o incluso

una pelota mediana sobre las superficies grandes del cuerpo. Tenga

cuidado de no rodarla sobre la cara y que no esté boca abajo.
C) Movimiento

1- El movimiento lineal tiene un mayor efecto organizador y de

concentracién que el ir en circulos. Paradas y partidas sibitas o la
incorporacion de una actividad cognoscitiva pueden ser utilizadas
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para ayudarle a concentrarse y estar alerta. También: la cabeza
abajo calma, la cabeza arriba alerta.

- Hacer botar la pelota terapéutica.

- Saltar en un trampolin; barra de gimnasia; respaldo de silla o
soportar peso con las manos en la mesa (previene la agitacion de
las manos y sobre-estimulacidn).

- Sobre el vientre, colocado sobre la pelota o el barril, balanceo y
empujar en el suelo con las manos.

2- Yoga, Tai Chiy ejercicios de respiracién profunda.

3- Aerdbic.

4- Trapecio (agarrarse con las manos y estirar los brazos para

producir traccién y movimiento).

D) Vibracién y mdsica.
1 - Cojin vibrador, cepillos de dientes, "tubos tipo zoob", etc.
2 - Escuchar musica en la grabadora. (Sea sensible a las
preferencias del nifio. Generalmente la mdsica sosegante incluye
barroco, sonidos de la naturaleza y mdsica metaforica)
3 - Sonidos como "mm", "O0", "oh".
4 - Cantar mds que hablar sobre lo que se estd haciendo en frases
breves y ritmicas.
5 - Se pueden utilizar sefales musicales como fransiciones de una
actividad a otra, lo que ayuda al nifio a asimilar auto-direccidn.
6 - Mdsica y movimientos ritmicos y uniformes: de pie, de rodillas,
sentados; quizd sobre la pelota o el barril.

E) Motor oral.
1 - Masticar chicle, pieles de fruta, etc.
2 - Usar pajitas para las bebidas o para flanes, zumo de manzana,
etc.
3 - Silbatos, arménicas.
4 - Polos, fruta helada.
5 - Cepillar los dientes y estimulacién oral, usando cepillo de dientes
normal o eléctrico o estimulador de encias.
6 - Variedad de sabores y texturas: especias, gotas de limén, etc.
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5. HIPERACTIVIDAD

La hiperactividad en los nifios con X Frdgil puede deberse a la dificultad
de integracién de los estimulos que le llegan del exterior, a su atencion
dispersa y concentracion débil, a la falta de sentido de las actividades
que realizan entre otras muchas cosas. Es sin duda uno de los problemas
mds preocupantes por los miltiples efectos que produce y la dificultad en
el tratamiento, ya que afecta a todos los dmbitos de la vida del nifo.

Hemos mencionado en varios momentos pautas para tratar la
hiperactividad refiriéndonos a otros temas, volvemos a insistir sobre lo
que nos parece mds importante con el fin de dejarlo lo mds claro posible.

Es conveniente realizar actividades que impliquen desplazamiento, como
hacer que el nifio haga recados y tenga que llevar cosas con algo de peso.

El ejercicio fisico frecuente en especial las actividades en el agua ayudan
mucho a relajar al nifio y a calmar su hiperactividad. Los paseos con una
funcionalidad clara, no pasear por pasear, sino dar un paseo para realizar
alguna actividad que le guste, o para comprar algo por lo que pueda estar
interesado.

Juegos y actividades de integracion sensorial antes de empezar a
trabajar y ejercicios de relajacion con mdsica.

Un tema muy polémico que nos gustaria mencionar en el tratamiento de la
hiperactividad es el uso de fdrmacos. Consideramos que no es, por
supuesto, el Unico tratamiento posible. Antes de recurrir a ellos hay que
asegurarse que por ofros medios no podemos consequir el efecto que
deseamos para el bienestar del nifio. Estamos en contra de su utilizacion
indiscriminada aunque somos conscientes de que en algunos casos es
absolutamente necesario.
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HIPERACTIVIDAD

Se debe a:

e Dificultades de integracion de
los estimulos que le llegan del
exterior.

e Atfencion muy dispersa vy
concentracion débil.
e Falta de sentido de |las

actividades que realiza.

Pautas de tratamiento:

e Actividades que impliquen
desplazamiento (recados).

e Ejercicio fisico frecuente (en
especial en el agua).

e Paseos con una funcionalidad
clara.

e Juegos motores y actividades
de integracion sensorial antes
de empezar a trabajar.

e Ejercicios de relajacién con
mdsica.

5. MOVIMIENTOS ESTEREOTIPADOS

Los movimientos estereotipados son un rasgo muy caracteristico de
nuestros nifos. Se deben principalmente a la necesidad que tfienen de
proporcionarse estimulos propioceptivos. Estos movimientos se dan mds a
menudo en situaciones que le producen ansiedad, o cuando realiza
actividades que carecen de sentido para él.

Hagerman define la propiocepcién como: una forma de estimulo sensorial
que estimula las articulaciones y mudsculos del cuerpo; esta informacion

tiene las siguientes finalidades:

- Tiene un efecto calmante, ayuda a centrarse y concentrarse en el

estimulo.
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- Establece contacto y conciencia del cuerpo.
- Puede crear inhibicién dentro del sistema nervioso, de modo que
este puede funcionar en un estado mds reqgulado.

Nunca debemos tratar de evitar los movimientos estereotipados de forma
directa, a menos que constituyan un peligro fisico para el nifio. Tenemos
que ser conscientes de que esos movimientos ocurren por algo y debemos
intentar ir a la causa que los produce y ho sélo a la manifestacion de dicha
causa. Ademds de la bldsqueda de propiocepcion, éstos movimientos
cumplen una funcion de descarga de ansiedad que no puede ser
reconducida hacia otro sitio, hay que ensefiar al nifio a controlarla y a
sacar beneficio de ella. Podemos incorporar la propiocepcion y la
integracion sensorial a la vida cotidiana creando oportunidades de trabajo
para los musculos y las articulaciones. Este trabajo debe ser intenso:
llevar objetos pesados, levantar, mover cosas.., y lo podemos combinar
con ejercicios de integracién sensorial mds suaves, como los masajes.

Debemos proporcionar al nifio actividades funcionales y motivantes. En
la medida en el que nifo realice actividades con sentido se irdn reduciendo
progresivamente los movimientos estereotipados.

MOVIMIENTOS ESTEREOTIPADOS

Se debe a:

e Situaciones que le producen
ansiedad.

e Falta de sentido de sus propias
acciones.

e Necesidad de
propioceptivos.

estimulos

Pautas de tratamiento:

e No se deben tratar de forma
directa a menos que
constituyan un peligro fisico.

e Hay que tener en cuenta que a
veces cumplen una funcién de
descarga de ansiedad.

e Ofrecer al nifio actividades
funcionales y motivantes.

e Actividades de integracidn
sensorial.




7. RECHAZO SISTEMATICO A ESTIMULOS NUEVOS

El rechazo a estimulos nuevos se produce por la dificultad que tiene el
hifio para anticipar lo que va a ocurrir, la falta de comprension de la
actividad hasta que no la experimenta, el bajo nivel de frustracién que
tienen los nifios pequefios con X Frdgil y el apego a actividades dentro de
una rutina ya conocida.

Para evitar ese rechazo previo es muy importante anticipar de forma
grdfica el estimulo o actividad nueva mediante la agenda, introduciéndolas
de forma gradual en estructuras ya conocidas.

Debemos saber el nivel de desarrollo en el que se encuentra el nifio y
nunca presentar actividades cuyo nivel de dificultad le sobrepase de tal
forma que le provoque un alto nivel de frustracidn. Es importante insistir
en que el nifio realice los primeros pasos de la actividad nueva que le
presentamos, aunque en un principio lo rechace, tenemos que tener una
actitud muy firme pero comprensiva hacia el malestar que puede estar
sufriendo el nifio. Insistimos en que el hecho de que el nifio rechace en un
primer momento una actividad no significa que luego no le vaya a gustar.

RECHAZO SISTEMATICO ANTE ESTIMULOS NUEVOS

Se debe a: Pautas de tratamiento:

Dificultad para anticipar lo que
va a ocurrir.

Falta de comprensién de la
actividad hasta que no se
experimenta.

Bajo nivel de frustracion.
Apego a las actividades dentro
de una rutina conocida.

Anticipar de forma grdfica el
estimulo o actividad nueva.

Si es posible, introducir las
actividades nuevas dentro de
una estructura ya conocida.

No presentarle actividades que
tengan un nivel de dificultad
mayor de lo que el niflo puede
superar.

Insistir en que realice los
primeros pasos de la actividad
(actitud carifosa pero firme).




8. EL TRATAMIENTO DE LA COMUNICACION.

Es necesario hablar, en primer lugar, de una serie de principios
generales que rigen lo que debe ser el eje de nuestra intervencién: el
Tratamiento de la Comunicacién, pues antes de plantearnos Ila
rehabilitacién del lenguaje o del habla, debemos ser conscientes de que la
actividad lingiiistica del individuo sélo tiene sentido si satisface la
necesidad de comunicacion del ser humano.

El Tratamiento de la Comunicacion es, pues, el punto de partida
imprescindible de cualquier programa de intervencién que pretendemos
sea efectivo. Antes de adentrarnos en pautas de tratamiento especificas,
debemos tener presente que en la base de nuestra intervencion siempre
debera estar la necesidad de fomentar la intencion comunicativa. Asi,
debemos estar atentos a las sefiales o intentos comunicativos que realice
el nifio, no dejarlos pasar y utilizarlos como punto de partida para la
construccion de un intercambio comunicativo.

Es fundamental que el nifio se sienta inclinado a comunicar sus
deseos y necesidades, independientemente de la capacidad verbal que
posea. Las conductas de aislamiento, si existen, pueden reducirse
proporcionando al nifio:

* un ambiente estructurado y predecible;
* oportunidades de interacciones placenteras (mediante
actividades que se sepan del agrado del nifio);
* respondiendo prontamente a sus sefiales comunicativas,
sea cual fuere el medio que utilice;
* solucidn a sus problemas.

Figura 17




8.1 - EL TRATAMIENTO DEL HABLA Y EL LENGUAJE

En cuanto al tratamiento especifico del lenguaje y el habla, de nuevo
tenemos que plantearnos la intervencion de una forma integradora y
multidisciplinar.

Integradora, porque debemos ser conscientes de las necesidades
del individuo en su totalidad y no limitarnos a la rehabilitacion de la “zona
oral”.

Multidisciplinar, porque sdlo serd efectivo un plan de tratamiento
que integre las aportaciones de las diversas disciplinas involucradas en el
tratamiento. Esto se hace especialmente patente en lo que respecta a la
integracion sensorial, por lo cual la intervencién conjunta de logopedas y
terapeutas ocupacionales puede resultar muy eficaz para estos nifios.
Como minimo, deben incorporarse técnicas y conceptos de unas disciplinas
en otras, aunque el nifio reciba intervencién directa de sélo uno de estos
profesionales.

Tanto en casa, como en el aula o en una sesién de logopedia, como
norma general, el adulto deberd:

e Uftilizar un lenguaje conciso y claro.

e Limitar o controlar la estimulacién ambiental.

e Valerse de apoyos grdficos (pictogramas, fotos, etfc.) para
estructurar y planificar las actividades.

e Presentar primero las actividades de forma global y luego
secuenciarlas.

Los niflos con X Frdgil pueden presentar retraso en la aparicién del
habla, y dificultades de diversa consideracién en su desarrollo (algunos
dicen sus primeras palabras cumplidos los tres afios). Dicho retraso puede
deberse a las otitis medias crénicas de las que muchos de ellos padecen; a
una posible dispraxia verbal o al retraso en el desarrollo cognitivo. Se
prolonga a lo largo de la infancia y generalmente, se corresponde con el
nivel de desarrollo en otras dreas (Saunders, 2000).

- 52 -



Estas dificultades estdn relacionadas o, por lo menos, se ven
influidas mds directamente por sus dificultades de planificacion del
movimiento voluntario y de integracion sensorial, ademds de sus
dificultades de atencién y de su desarrollo cognitivo.

Sin embargo, son nifios que presentan una serie de habilidades que
les ayudardn a paliar sus dificultades; asi pues, a su favor tendrdn su
disposicion al trabajo, su buena voluntad y tesdn, su gran sentido del
humor y su capacidad de imitacion inmediata. Es especialmente
importante potenciar su clara capacidad de imitacion verbal brinddndoles
oportunidades de compartir espacios y tiempos dirigidos con otros nifos,
incluso de nivel de desarrollo mds avanzado.

82 - ALTERACIONES EN LOS DIVERSOS COMPONENTES
LINGUISTICOS

Nuestros nifos pueden presentar alteraciones en aspectos
diferentes del habla y el lenguaje. Vamos a ir viéndolos desglosadamente
y a la vez iremos proponiendo pautas de trabajo para cada drea.

8.2.1 - COMPONENTE FONETICO-FONOLOGICO

e Dificultades para planificar la secuencia de sonidos para formar
palabras (dispraxia verbal).

Uno de los retos mds importantes a los que se enfrentan cuando
rompen a hablar es el de planificar la secuencia de sonidos para
formar palabras y frases (control oro-motor voluntario).

Esta dificultad se hace mds evidente cuando tienen que emitir
palabras multisildbicas con consonantes diferentes en cada silaba. De
hecho, no presentan especiales dificultades para repetir sonidos o silabas
aisladas; el problema se manifiesta sobre todo cuando deben repetir (o
decir) secuencias de silabas diferentes (que es en lo que consiste el
lenguaje).
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La correcta sucesién de los sonidos en las palabras pueden marcarse
de forma gestual, con los llamados gestos de recuerdo o "gestos de apoyo
a la pronunciacién”, que consisten en asociar un determinado gesto a cada
consonante. Estdn pensados para ser usados por parte del adulto, quien de
ese modo proporcionarad al nifio no sélo el modelo auditivo, sino también
una ayuda visual, siempre asociada a él. Hay nifios que los empiezan a
repetir como forma de auto-ayudarse a pronunciar correctamente, pero
en general una vez adquirido el patrén fonoldgico, los abandonan.

También se puede marcar la secuencia fonética de forma grdfica. Si
el nifio se comunica mediante palabras aisladas, se hara marcando cada
silaba con una tarjeta o con un determinado signo grdfico (una pegating,
por ejemplo) haciendo que vaya seifalando cada sigho a medida que emite
las silabas.

Dados sus problemas de atencién e integracién sensorial, es
conveniente incluir en las sesiones ejercicios que los ayuden a centrar su
atenciény a “relajarse”:

*  transportar objetos de relativo peso;

*  sesiones de masaje con presion sostenida (unida a alguna

cancion);

*  blsqueda de objetos escondidos en cajones llenos de

garbanzos, en los que el niflo se vea en la necesidad de “escarbar”;

*  juegos con plastilina;

*  ejercicios de soplo (con los que estamos favoreciendo no sdlo

el reforzamiento de la musculatura respiratoria, sino su mejor

coordinacién).

Dado que son buenos aprendices visuales, se les debe presentar la
informaciéon de forma visual o gestual, ademds de verbalmente,
permitiéndoles que utilicen todos estos medios para iniciar, mantener y
recuperar sus interacciones (aproximaciéon multisensorial a la
comunicacion).
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Dada su buena capacidad de imitacidn, les son muy Gtiles las tareas
de ritmo e imitacion de movimientos con todo el cuerpo, acompafiandolos
de silabas o palabras; ademds se considera que de esta forma se
involucran distintas dreas cerebrales, propicidndose asi el aprendizaje.

e Dificultades morfofisioldgicas para la correcta pronunciacion de los
sonidos

Les resulta dificil pronunciar con claridad.

A menudo presentan problemas en la movilidad y tonicidad de los
mlsculos oro-faciales, y pueden manifestar marcada hipo o
hipersensibilidad en ese drea, debido a la escasa, y a veces inadecuada,
informacion sensorial que recibe la zona oral. Ello explica la intolerancia a
determinados alimentos y texturas, y la pérdida de saliva por no
tragdrsela cuando se les acumula en la boca. La hipotonia de los mdsculos
del tronco puede estar causando la poca flexibilidad y movilidad de los
musculos de la cara y boca y de la mandibula.

Todo esto trae consigo la omision, distorsion y substitucién de
consonantes y vocales en su habla. Parecen ser procesos de simplificacion,
mds que de alteracién en la pronunciacion; es decir, siguen los patrones
normales de evolucién del desarrollo fonético.

Especificamente, resultan (tiles los ejercicios de labios y lengug,
enmarcados siempre que sea posible, en contextos de juego (hacer
pedorretas, soplar pompas de jabdn, imitacion de expresiones faciales
exageradas, masajes con canciones, etc.).

La excesiva sensibilidad en la zona debe ser vencida poco a poco. El
uso de sus propias manos para tocarse la cara y el interior de la boca les
ayuda a tolerar el que otros lo hagan.

La hipotonia e hiposensibilidad son susceptibles de mejora mediante
ejercicios “tonificantes” del tipo contraccién-relajacion o masajes con
cepillos de dientes o especificos.
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ASPECTO FONETICO-FONOLOGICO

Objetivo:

Planificar la secuencia de
sonidos para formar
palabras y frases. (Control
motor voluntario).

Mayor dificultad en palabras
con consonantes diferentes.
Pronunciar con claridad.
Aumentar la movilidad vy
tonicidad de mudsculos oro-
faciales.

Tolerar estimulacion tactil.
Aparecen  procesos de
simplificacion: omision,
distorsién y sustitucion de
consonantes 'y  vocales

Estrategias.

Marcar la secuencia con:

- ‘“gestos de

recuerdo”.

- signos grdficos.
Incorporar ejercicios de
Integracion Sensorial,
p.e. pesos, plastiling,
masajes, soplo ....

Realizar tareas de ritmo

e imitacion de
movimientos corporales,
unidos a silabas o
palabras.

Ejercicios de labio vy
lengua, p.e.  pompas,
masajes, imitacién caras,
en contexto de juego y
divertidos.

Ejercicios de
discriminacion fonética.
Actividades de

Integracidn Sensorial
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8.2.2 - COMPONENTE MORFO-SINTACTICO

e Dificultad para secuenciar los elementos de una frase: problemas para
formular y organizar el lenguaje expresivo.

Si el nifio ya construye frases de mds de una palabra, se le puede
ayudar a emitir la secuencia completa y correctamente constituida a una
velocidad adecuada haciendo “trenes graficos de palabras”, ordenando
tarjetas (una por palabra) de izquierda a derecha. Es una forma, ademads,
de reforzar estructuras sintdcticas bdsicas.

ASPECTO MORFO-SINTACTICO

Objetivo:

e Formular y organizar el
lenguaje expresivo.

e Reforzar estructuras
sintdcticas bdsicas.

Estrategias.

e Apoyos grdficos: trenes
de palabras ...

e Ejercicios de
secuenciacion  temporal
de actividades cotidianas
con tarjetas.

e Técnicas de sustitucidn
sintdctica.
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8.2.3 - COMPONENTE LEXICO-SEMANTICO
e Dificultad para entender y manejar conceptos abstractos.

Estd relacionada con el desarrollo cognitivo del individuo, y ademds
depende del desarrollo de los demds componentes lingliisticos. Los nifios
con X Frdgil presentan un relativo buen desarrollo del vocabulario
receptivo y expresivo (a nivel de una palabra); sin embargo, al aumentar la
complejidad y la abstraccion de las estructuras lingliisticas es cuando
aparecen las mayores dificultades para el razonamiento abstracto. Por
ejemplo, un nifo de nueve afios puede estar en un estadio de desarrollo
acorde a su edad en cuanto al vocabulario expresivo se refiere, pero
presentar en cambio serias dificultades con construcciones en voz pasiva,
o con los conceptos comparativos y temporales (Wilson et al. 1994).

El vocabulario receptivo puede llegar a ser mucho mayor que el
expresivo; en general, la comprensién verbal estd menos alterada que la
capacidad expresiva, aunque presente retrasos y dificultades, sobre todo
cuando no se apoya en medios grdficos.

La comprension no suele presentar alteraciones tan profundas como
la expresidn, dado que, como hemos visto, el problema se centra mads bien
en la programacién lingliistica, mds que en el procesamiento de la
informacién. Sin embargo, tienen dificultades de memoria auditiva para
retener 6rdenes complejas (en longitud y estructura). No debemos olvidar
que su sistema de aprendizaje preferente es el visual y que procesan
mejor la informacién de forma global.

Al plantear el tratamiento, es necesario trabajar desde que son muy
pequeios la construccién de conceptos (con tareas de categorizacion y
organizacién de material), y las descripciones de similitudes y diferencias.
En momentos posteriores habrad que potenciar sus capacidades de inferir
informacidn, de solucionar problemas y de prediccién de resultados.

Para potenciar la memoria auditiva pueden resultar dtiles la
incorporacion de actividades con mdsica, seguimiento de patrones
ritmicos y de movimiento. Es importante que los interlocutores moderen y
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adapten el uso de las 6rdenes verbales y las apoyen en medios visuales y/o
gestuales o proporcionen a los nifios estrategias para recordar los
diversos pasos de la actividad que deben realizar.

ASPECTO LEXICO-SEMANTICO

Objetivo:

e Mejorar la comprensién y el
manejo de conceptos
abstractos.

e Incrementar el vocabulario
receptivo con el desarrollo
cognitivo 'y de otros
aspectos lingliisticos del
individuo.

Estrategias.

e Ejercicios de
denominacién de objetos,
acciones y personas de su
entorno.

e Ejercicios de
categorizacion y
clasificacion, para

fomentar construccion de
conceptos.
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8.2.4 - COMPONENTE PROSODICO
e Dificultad para hablar a una velocidad adecuada y a un ritmo regular.

La excesiva velocidad, el ritmo desigual y/o entrecortado
caracteristicos se debe también a la dificultad del control del movimiento
voluntario. Es dtil hablarles de forma pausada y lenta e invitarles a hacer
lo mismo acompasando sus palabras a pasos, palmadas, movimiento de
fichas, escritura en la pizarra, etc.

Otras veces, sin embargo, sus respuestas impulsivas y hechas
por asociacion inmediata mds que como fruto de la reflexién pueden
deberse a situaciones de ansiedad. Si se les dan pautas de formulacién y
reflexion, su nivel de intervenciones acertadas puede elevarse
considerablemente.

8.2.5. - COMPONENTE PRAGMATICO

e Dificultades para mantener el fema de conversacién;

e Comentarios tangenciales;

e Topicos recurrentes y obsesivos (perserverancia verbal).
e Discurso desordenado.

e Contacto visual escaso.

La perseverancia verbal en muchos componentes es muy frecuente y
puede ser manifestacion de dificultades de distinto origen: puede ser
desorganizacién verbal generalizada, morfosintaxis deficitaria, dificultad
de recuperacion léxica, hiperexcitacion del sistema sensorial; estrategia
para mantener la atencién del interlocutor mientras se elabora una
respuesta; o dificultad para inhibir conductas repetitivas.

Para ayudar a reducir la perseverancia habrd que dilucidar cudl es el

origen de la misma en cada nifio en particular: segin los casos, puede
resultar Gtil aplicar técnicas de relajacién, dar modelos verbales
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correctos; dar tiempo adicional para que el nifio organice la informacidn,
etc.

Para fomentar el uso adecuado del lenguaje en conversaciones son muy
dtiles los ejercicios de juego de roles, la toma o distribucion de turnos en
actividades y/o juegos; videos, o la explicitacion de la informacion que ya
posee el oyente. Sin embargo, debemos tener en cuenta siempre que las
personas con X Frdgil aprenden por imitacion, con lo cual, las situaciones
que se puedan dar en contextos naturales son igualmente susceptibles de
convertirse en momentos privilegiados de aprendizaje.

Mantener la mirada durante una conversacién o cuando se le pide que lo
haga puede resultar de gran dificultad para muchas personas con X Frdgil.
La adecuacién de gestos y mirada a los contextos conversacionales es
probablemente uno de los aspectos que les supone mayores dificultades
(Brun Gasca et al. 2001). Hay que valorar en cada caso si realmente es
crucial trabajar en ese drea directamente o si por el contrario, es
preferible dar prioridad a otras habilidades sociales. Con frecuencia, el
contacto visual mejora a medida que aumenta el trato con las personas
involucradas.
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ASPECTO PRAGMATICO

Objetivo: Estrategias.
e Uso adecuado de la foma de e Ejercicio de toma de
turnos en conversaciones. turnos en Juego,
¢ Flexibilidad en los temas. actividades en el aula,
e Orden del discurso. rutinas de la vida
e La tendencia a la cotidiana, etc.
perseveracion podria estar e Ejercicios de
relacionada con un estado de identificacion y
hiperexcitaciéon  sensorial, comprension de intencion
entre otras hipétesis. comunicativa
hablante/oyente en
textos, puestas en
escena, juego de roles,
etc.
e Tonificacién y
estabilizacién del sistema
sensorial.
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8.3 - SISTEMAS ALTERNATIVOS DE COMUNICACION

No se deben descartar sistemas comunicativos alternativos al habla.
La concepcidn de “"comunicacion total” es perfectamente valida para esta
poblacidén, pues se utilizan otros canales, como el visual o el motor, a
parte del auditivo-verbal, para potenciar la capacidad comunicativa del
individuo. Su utilidad es patente, tfanto para “"aumentar” la capacidad de
comunicacion, mientras el cédigo verbal no esté al alcance del nifio, como
para “sustituir’ a ese cdédigo, si es imposible acceder a él. Todo ser
humano tiene derecho a comunicarse.

Y PARA TERMINAR .........

‘ La responsabilidad del éxito
de un acto comunicativo no
puede recaer sobre el
[ | interlocutor con mayores
dificultades ....

3

En nuestras manos estq, pues, el facilitar la
fluidez en el intercambio de esos mensajes
comunicativos.

Y si es con sistemas alternativos, también.
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9 - PUNTOS FUERTES

Para realizar un buen tratamiento tenemos que basarnos en las
habilidades que nuestros niflos tienen preservadas o en las que muestran
un buen nivel de desarrollo. Partir de sus puntos fuertes nos parece una
garantia de éxito para el aprendizaje.

Nuestros alumnos son unos estupendos aprendices visuales, tienen
una especial capacidad para retener e integrar la informacion visual. Esta
informacién permanece en el espacio y en el tiempo, mientras que la
informacién puramente verbal-auditiva se desvanece en el momento de
producirse. Por este motivo se les presenta la informacién de forma
grafica: fotos, dibujos o pictogramas, recogidos en las agendas ya
mencionadas. Estas agendas se pueden utilizar en el colegio, en casa, en
una sesion de terapia individual...en cualquier momento de la vida del nifo.

Otro de sus puntos fuertes es su habilidad de imitacién. Tienen muy
buena capacidad para imitar, y esto se convierte en un instrumento
fundamental para el aprendizaje, tanto a nivel motor, gestual, verbal como
a nivel social. Aunque en muchos casos nuestros nifios necesitan una
ensefianza muy individualizada, siempre que no se produzcan problemas
graves de conducta, se benefician mucho de compartir actividades con
otros nifos en situaciones normalizadas, ya sean escolares o de ocio.
Estas actividades deben ser absolutamente programadas, al menos en un
principio, y deben llevarse a cabo bajo la supervisién de un adulto experto,
que ponga en manos del nifio las herramientas necesarias para que la
actividad sea un éxito. Deben hacerse también de forma gradual,
aumentando progresivamente el tiempo segln el nifio lo vaya demandando.

Es importante también preparar al grupo de nifios que van a acoger a
nuestro alumno. No pasa nada porque estos hifios sepan que hay nifios
diferentes, que pueden comportarse de manera distinta en algunos
momentos, pero de los que también se puede aprender mucho y en cuya
compafiia se puede disfrutar. Educar a los nifios en la diversidad, no es
solo una frase hecha que acufia la LOGSE, es también una realidad que
debemos ir construyendo poco a poco y la mejor herencia que podemos
dejar a nuestros pequeiios.
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Por dltimo no podemos dejar de comentar que nuestros nifios
cuentan con un gran sentido del humor, que les sirve para relacionarse con
sus compafieros y adultos y que son especialmente hdbiles en utilizarlo de
manera precisa en contextos adecuados. Son niflos tremendamente
afectivos, consiguen establecer relaciones sélidas con las personas que
estdn "a su lado” y también consiguen que se les quiera de una manera muy
especial.

10 - EL APRENDIZAJE DE LA LECTURA Y LA ESCRITURA

Cuando el desarrollo y la madurez del nifio nos permiten plantearnos
ensefiarle a leer, existen una serie de aproximaciones a este aprendizaje
que han resultado especialmente fructiferas para algunos nifios con X
Fragil.

Asi pues, dado que para muchos el método de lectura fonético es
particularmente dificil, parece mds conveniente utilizar un método de
lectura global, adaptado a las necesidades e intereses particulares de
cada nifio.

Las palabras concretas con las que cada nifio empezard a leer deberian ser
elegidas en funcion de sus intereses (puede ser su propio nombre, el de
sus compafieros, los miembros de su familia o sus alimentos o juguetes
preferidos). Una vez adquirido un determinado nidmero de palabras
(sustantivos), en torno a la veintena pero variable de nifio a nifio, se
podran ir introduciendo palabras que a su vez impliquen que el nifio deba
hacer algo, del ftfipo “dame”, "coge”, "trae" y paulatinamente irlas
combinando con los sustantivos que ya conoce. Sélo en un momento
posterior serd cuando introduzcamos la ensefianza de cada una de las
consonantes y vocales unidas en silabas directas, inversas o trabadas. Lo
fundamental es que siempre esté presente la funcionalidad y la eficacia
(para el nifio) de lo que se estd haciendo y aprendiendo: leer es divertido y
sirve para descifrar mensajes, para saber lo que ocurre en una ldmina o lo
que dice su personaje favorito.

En cuanto a la metodologia concreta, las posibilidades son innumerables.
Cada maestro o terapeuta podrd aqui experimentar y poner a prueba
diversas actividades e ir adoptando algunas y desechando otras, en
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funcidn de los resultados y de los progresos que vaya haciendo el nifio. Se
pueden hacer lotos de fotos y palabras; conjuntos de fotos con su palabra
correspondiente escrita por detrds, de modo que el nifio pueda comprobar
la correccidn de su lectura, entre otros.

Las caracteristicas de la personalidad de estos nifios, es que hemos ido
viendo en otras partas de este trabajo, han de ser tenidas en cuenta
también en el proceso de aprendizaje de la lectura: hemos comprobado
que a menudo fijan su atencion y la vista durante poquisimo tiempo sobre
el material que deben leer, pero que sin embargo, les es suficiente para
“memorizar” la palabra. Muchas veces pasa que el nifio sélo con echar un
rapidisimo vistazo a la tarjeta, dice correctamente lo que en ella estd
escrito.

También es posible que el nifio, por cansancio o dificultad para mantener
la atencién durante un determinado periodo de tiempo, tienda a decir lo
primero que se le ocurre sin leer realmente, casi sélo por complacer a su
maestro. En estos casos, a parte de instar al nifio a que reflexione sobre
sus respuesta, habra que prever pequefios descansos durante los periodos
de frabajo.

En lo que respecta a la escritura, se debe tener presente que los nifios
con X Frdgil a menudo presentan dificultades de motricidad fina variable
consideracidn, lo cual hard que muchas veces aprendan a escribir mds
tarde y con mayor dificultad que a leer. Como en otros dmbitos, es
conveniente proporcionarles paralelamente medios alternativos, que
pueden ir desde el uso del procesador de textos hasta la utilizacion de
tampones para deletrear, la adecuacion de fichas y material de aula para
que estos alumnos puedan dar sus respuestas de forma grdficamente mds
simples (por ejemplo, marcando respuestas correctas ya escritas), hasta
brindarles la oportunidad de contestar oralmente las preguntas del
maestro.
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CAPITULO 3
OCIO EN PERSONAS CON SINDROME X FRAGIL.
1. Ocio, un derecho y un deber.

Referirnos al ocio como un derecho es algo tan evidente que a las
personas sin discapacidad nos puede resultar hasta gracioso abordar este
tema. Y digo gracioso porque no aporto nada nuevo haciendo ftal
afirmacién; un derecho asumido y respetado, del que todos, sin lugar a
dudas, disfrutamos y del que puedo exponer citas de diferentes
profesionales que, como poco, nos deben hacer reflexionar:

“el ocio es un factor muy determinante para valorar la calidad de
vida de las personas "

‘el ocio en el tiempo libre es un dmbito tan importante para el ser
humano como el trabajo"

Puede que, ademds de reflexionar, nos lleguemos a sentir molestos si
pensamos en el ritmo de vida al que estamos sometidos. Sin ninguna duda,
todos deseariamos mds horas libres en nuestro dia laboral y, por
supuesto, menos dias laborables (con el mismo sueldo, se entiende) para
dar mds compaiiia a los nuestros en el valioso tiempo libre o para dar
rienda suelta a nuestra imaginacién y creatividad, y satisfacer asi otros
aspectos importantes de nuestra persona.

Lo cierto es que a pesar de su reconocimiento, hasta ahora el
derecho al ocio nunca habia sido una prioridad, ni para la sociedad en
general ni, mucho menos, para las personas con discapacidad.

Las asociaciones de padres han ido sensibilizando al resto de la
sociedad para que la poblacién con discapacidad pudiera conquistar
derechos humanos bdsicos, como educacion, sanidad, trabajo, etc. y adn,
en estos aspectos todavia queda mucho por hacer.

Pero parece ser que el nuevo reto, a medida que se van consiguiendo
éstos derechos esenciales, es mejorar en lo posible la calidad de vida de
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las personas con discapacidad. "El derecho al ocio" es un factor
determinante en esta nueva situacion, sobre todo cuando existe una
estrecha relacion entre la calidad del ocio de una persona y su calidad de
vida.

Se ha abierto una nueva sensibilidad para abordar el ocio y el
ejemplo mds claro es este capitulo, dentro de un libro que pretende
exponer diferentes puntos de vista (familiar, terapéutico, etc.) de las
personas con X Frdgil con la intencién que sus contenidos ayuden a
mejorar la calidad de vida.

1.1 {Qué es ocio?

Realmente es una definicion bien sencilla: “ocio es todo aquello que
hacemos en nuestro tiempo libre”. Pero a pesar de su sencillez es
necesario definir bien el marco al que nos referimos y también darnos
cuenta de las caracteristicas tan importantes que conlleva realizar
actividades ociosas (elevadas a la categoria de derecho) y el por qué
existe una relaciéon directa de éstas actividades y la calidad de vida.

Cuando me refiero al fiempo libre quiero decir, simplemente, lo que
su propio nombre indica “tiempo - libre", asi de sencillo. Es decir, aquel
tiempo fisico en el que no tenemos ninguna clase de obligacion (ni tareas
domésticas, ni encargos, ni tareas pendientes, etfc.). El tiempo libre es el
marco donde se desarrolla el ocio. Todas las actividades que hagamos
dentro de este espacio de tiempo es ocio.

Las actividades de ocio tienen que ser de cardcter voluntario y
forman parte de nuestra propia identidad como persona porque estan
orientadas siempre hacia nuestros intereses e iniciativas. Estas
actividades, por ser de ocio, van encaminadas hacia el disfrute, descanso
y desarrollo personal.
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- Cuando hablamos de ocio también queremos decir libertad de
eleccion. Hablamos de ese espacio fisico que llenaremos con aquellas
actividades que elijamos. Nuestra capacidad para elegir actividades
estardé en funcion de nuestras experiencias. Una persong,
independientemente de su discapacidad, con poca experiencia en
actividades de ocio, tendrd menos posibilidades de elegir con qué
disfrutar de su tiempo libre que aquellas personas con mayor
experiencia en actividades.

- Cuando hablamos de ocio nos referimos a actividades que tienen un
fin en si mismas y la persona que las realiza no busca otra cosa que
experiencias placenteras con las que disfrutar, descanso o desarrollo
personal gratificante.

- En definitiva, cuando hablamos de ocio nos referimos al derecho a
tener un espacio donde poder desarrollar aquellas actividades elegidas
por nosotfros mismos que nos hagan disfrutar y sentirnos realizados
como personas. Nos referimos al derecho a tener un espacio donde
realizar actividades saludables y gratificantes para nuestro cuerpo y/o
espiritu, que son preventivas de enfermedades fisicas y mentales; y
nos referimos al derecho a tener un espacio para compartirlo con las
personas que hemos elegido.

1.2 Principales dificultades para desarrollar actividades de ocio con
personas con X Frdgil.

La

Excesiva proteccion por parte de padres y tutores.
actitud de proteccion por parte de los padres hacia los miembros de su

familia es una respuesta bioldgica, coherente y natural. Pero a veces esta
actitud protectora de los padres puede llegar a ser excesiva dificultando

la

autonomia, iniciativa y experiencias de sus hijos. A las personas
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discapacitadas, que poseen menos recursos y capacidades, esta actitud de
excesiva proteccion acentia sus dificultades para tener mayor iniciativa y
experiencias repercutiendo negativamente en el desarrollo de su ocio.

Ante esta actitud tenemos que entender que las personas con SXF son
miembros activos de su comunidad y hay que facilitar el desarrollo de su
capacidad para relacionarse con ésta, en la medida de sus posibilidades.
En este sentido tanto profesionales como padres tenemos nuestra parte
de responsabilidad.

- Los profesionales. Deben ser lo suficientemente sensibles para
entender que el ocio es un aspecto muy importante del ser
humano y un factor determinante en la calidad de vida de una
persona. Esta concepcién por parte del profesional le lleva a
plantearse una /ntervencion global que abarque todas las dreas de
desarrollo de la persona. Por lo tanto debe ser capaz de orientar
y ofrecer alternativas sobre el desarrollo de actividades de ocio
a familias y tutores de personas con SXF.

- Padres y tutores. Deben concebir a la persona con SXF como
miembro activo de su comunidad y con derecho a disfrutar, en un
plano de igualdad, de todos los servicios de la misma.

- Por lo tanto deben de exigir de la comunidad:

a) Respeto a las dificultades y necesidades de las personas con
SXF.

b) Apoyos que se ajusten a las posibilidades de las personas
con SXF y permitan el disfrute de los servicios.

c) Oferta de servicios de calidad a partir de las diferentes
necesidades que puedan existir en los miembros de la comunidad.
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- Limites en la capacidad de autodeterminacidn.

Carmen Brun i Gasca, en su trabajo "Caracteristicas psicoldgicas del
SXF. Propuestas generales cara a la intervencién”, sefiala entre las
caracteristicas de conducta mas habituales: “/a angustia ante situaciones
nuevas o con elementos nuevos”y "la timidez extrema”.

En el trabajo realizado por Concepcién Gémez-Ferrer, M* José Ruiz
y Fuensanta Robles sobre psicopatologia del SXF, nos comentan “/a
intensa terguedad sin razonamiento” haciendo alusion de los sintomas de
rasgos autistas en el sindrome.

Todas estas caracteristicas inciden directamente en la persona
retrayendo su iniciativa para tener nuevas experiencias e integrarse en
nuevos contextos. Por esta razon sus actividades de ocio, por lo general,
se caracterizan por ser repetitivas y por la pobreza de su variabilidad.
Esto limita su capacidad de autodeterminacién al reducir la posibilidad de
eleccion de las actividades para desarrollar su ocio.

Los padres de una persona con SXF, sobre todo si el hijo es
pequefio, suelen coincidir en la descripcion de sus actividades de ocio:
" ve la tele y juega con el ordenador y la video-consola”
" le gusta hacer encajes ... por él estaria todo el tiempo haciendo
puzzles.”

Normalmente son actividades repetitivas. Si los nifios tienen la
suficiente capacidad para tomar decisiones, a la pregunta "¢qué quieres
hacer?" siempre responderdn con la misma actividad o el conjunto de
actividades, que, en funcién de su experiencia, es muy reducido.

Si como norma general consideramos el ocio como un derecho
fundamental de todas las personas, para todos aquellos que formamos
parte del contexto de las personas con SXF se convierte en un deber. Es
nuestra obligacion fomentdrselo y enriquecérselo, porque las dificultades
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que presenta la poblacién con SXF para integrarse en nuevas actividades,
estdn limitando de forma decisiva su capacidad de autodeterminacién.

Para facilitar la integracion en nuevas actividades y fomentar la
capacidad de autodeterminacién hay unos principios bdsicos:

a) Partir de habilidades, gustos e intereses de la persona con SXF.

b) Respetar las caracteristicas del sindrome y de la persona, trabajando
en funcion de sus necesidades y capacidades, utilizando una
metodologia adecuada. En este mismo libro, el articulo de Gema Lépez
es muy Util y prdctico para entender la metodologia que ofrece mejor
respuesta a las necesidades de las personas con SXF. También en la
parte prdctica de éste articulo expondremos material grdfico y algunos
recursos metodoldgicos.

c) Tener conciencia de nuestra responsabilidad y deberes: todos aquellos
que formamos parte de la vida de las personas con SXF tenemos que
facilitarles el derecho a un ocio de calidad.

¢Son una actividad de ocio los servicios de respiro? Profesionalizacion de
los servicios.

Los servicios de respiro, en un principio, deben cumplir con el
objetivo al que estdn destinados. Es decir, ofrecer un tiempo muy
merecido y valioso a la familia de la persona con SXF, para que puedan
descansar u ocuparlo en otfras actividades mientras su hijo/a estd
atendido. Pero la calidad de los servicios de respiro esta en funcién del
cardcter de sus responsables.

Cuando todo funciona a través de voluntarios, e incluso los
responsables tienen ese cardcter, serd dudosa la calidad del servicio que
puedan ofrecer. No pretendo criticar al voluntariado, todo lo contrario,
porque al voluntario no se le puede exigir nada respecto al reciclaje en su
formacion, ni, por supuesto, a la disponibilidad que nosotros reclamamos.
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El voluntario bastante hace con ofrecerse y garantizarnos un minimo de
compromiso. No hay derecho, por parte de asociaciones e instituciones, a
cargarles con la responsabilidad y la calidad de un servicio.

Cuando los responsables de los servicios de respiro son
profesionales (trabajan con contrato) garantizamos la seriedad y la
calidad de los servicios. Estos profesionales han recibido la formacién
necesaria y tienen la suficiente sensibilidad para establecer el marco
adecuado donde poder desarrollar actividades de ocio. Normalmente los
profesionales suelen ser los mdximos responsables de la actividad y
tienen bajo su coordinacion a un equipo de monitores donde, por lo
general, la mayoria son voluntarios que pueden recibir o no algln tipo de
compensacioén econémica.

Pero con la profesionalizacion, aunque solo sea del coordinador general,
hemos ganado calidad y quedard patente en aspectos tan importantes de
sus funciones como:

- Garantizar la metodologia adecuada para trabajar en funcién de
las necesidades de la poblacién con discapacidad.

- Intentar establecer la ratio adecuada monitor-nifios para
asegurar el buen funcionamiento del servicio.

- Ser sensibles a aspectos individuales de la persona que disfrutan
del servicio (gustos, intereses, efc.) para ser recogidas en la
programacion de actividades. Aprovechar, también, sus
competencias para facilitar su integracién en nuevas experiencias
y aumentar el abanico de posibilidades en las actividades a
desarrollar dentro del tiempo de ocio de respiro.

- Ajustar las actividades propuestas a la demanda del grupo.

Pero lo mas importante es tener en cuenta la voluntariedad, por
parte de la persona con discapacidad, para participar en este tipo de
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servicios. Es contradictorio y absurdo que, en su tiempo libre, se le
obligue a participar en actividades de ocio.

2. Aspectos metodoldgicos

Voy a exponer una serie de actividades que pueden desarrollar las
personas con SXF en su tiempo libre con la intencion que sirvan de ayuda
y aporten ideas a padres y profesionales.

Pero antes de entrar en materia y comenzar a describir actividades
es necesario que tengamos presente una serie de circunstancias que son
importantes para garantizar, en lo posible, el éxito en la experiencia.
Estas circunstancias nacen de las necesidades que las personas con SXF
demandan por las caracteristicas de su propio sindrome y es
imprescindible hacer referencias a ellas:

- Para desarrollar actividades de ocio es importante partir siempre
de los gustos, intereses y prioridades de la persona con SXF, pero
como afirma Carmen Brun i Gasca “a menudo muestran angustia
ante situaciones nuevas o con elementos desconocidos” lo que
implica un sentimiento de inseguridad ante nuevas experiencias. Por
esta razon el abanico de las actividades de ocio en personas con SXF
tiende a ser muy pobre por su escasa variabilidad. Por lo general sus
actividades de ocio se caracterizan por ser muy repetitivas y de
larga duracién (jugar durante mucho tiempo al ordenador, demandar
puzzles con reiteracion).

- Ante esta situacién ademds de partir de sus gustos también es
necesario que hagamos un esfuerzo en proponerle, e intentar
involucrarle (esto ya es mas dificil), en nuevas actividades aunque al
principio resulte costoso y complicado. Una vez que haya probado
nuevas experiencias, si son de su gusto, las demandarad y poco a poco
iremos abriendo el abanico de posibilidades para que la persona con
SXF puede llenar su tiempo.

Es bueno en este sentido que exista un ambiente estimulador
alrededor de la persona con SXF, pero no es buena la sobre-
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estimulacion, que puede provocar un retraimiento mayor. Es preciso
que las nuevas experiencias se propongan, con la metodologia
adecuada, poco a poco, incluso de una en una si es necesario. Hasta
que la persona con SXF no se infegre perfectamente en una
actividad propuesta, no hay que ofrecerle otra diferente, para
facilitarle, con el éxito de sus experiencias, la adquisicion de
seguridad. Por ejemplo, si vamos al parque a intentar que aprenda y
sienta gusto volando cometas, cuando lleguemos a casa no debemos
proponerle otra actividad nueva, como por ejemplo jugar al domind,
porque nos puede mandar a la porra con toda la razén del mundo.

- Las personas con SXF son buenos imitadores, circunstancia que
podemos aprovechar para integrarles en nuevas actividades. Por
ejemplo, cuando le propongamos una nueva actividad es mejor que al
principio se quede al margen, observando como se desarrolla y
posteriormente proponerle su participacién. A veces es mejor que ho
seamos las figuras de autoridad el gancho para introducirle en la
actividad, sino amigos o compafieros suyos a los que tienen cierto
carifio y ven como modelos. Con lo que se evitan actitudes de
rechazo.

- Es necesario, siempre que frabajemos con personas con SXF, que
nos ayudemos de recursos metodoldgicos para ajustarnos a las
caracteristicas del sindrome y la persona. En este mismo libro Gema
Lépez nos propone interesantes estrategias. Algunas de ellas son
fundamentales para trabajar en ocio, por ejemplo:

- Cuando hagamos una actividad es bueno comenzar y finalizar
siempre de la misma forma e incluso que exista cierta rutina
en el desarrollo de la misma. Posteriormente, poco a poco,
introduciremos cambios y variaciones.

Por ejemplo, en natacion, ayuda a integracion en la actividad,
que siempre se haga un calentamiento inicial (poco a poco se
pueden hacer cambios), se siga con cierta rutina en los
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juegos de la piscina y finalicemos siempre con el mismo
juego o con una misma cancién.

Es necesario estructurar las actividades que se desarrollan
durante el tiempo libre e informar de ello a la persona con
SXF para que anticipe las situaciones que va a vivir. Este
tipo de apoyo les ofrece seguridad y ayuda a que tengan una
mayor predisposicion para involucrarse en las mismas.

Para informar de la organizacion temporal de las actividades
nos podemos ayudar de material analdgico, como secuencias
de fotos o pictogramas que establezcan el orden de las
actividades de ocio, es decir hacer una agenda con las
actividades de su tiempo libre.
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3. Desarrollo de actividades de ocio.
Hasta los 4 afios.

En los primeros afios es muy importante la estimulacién temprana.

Esta va a definir y orientar a los padres sobre los primeros juegos y
actividades que van realizar con sus hijos.
Mercedes Carrasco Mairena en su articulo "Intervencion en la infancia en
nifos con SXF" nos comenta que debe existir la atencion temprana
general que tiene que estar encaminada a corregir la hipotonia, que
condiciona el retraso en la adquisicion del sostén cefdlico y la
sedestacién. ¥ también la estimulacion temprana especifica donde los
fines son el desarrollo del lenguaje y de la comunicacién y asi prevenir el
aislamiento y aminorar la reactividad aumentada a los estimulos
sensoriales o el rechazo sensorial.

- Comenzar a desarrollar algin deporte.
Es importante que ya desde las primeras edades incorporemos los
deportes como alternativa de ocio y fomentemos a las personas
con SXF el gusto por su desarrollo. Posiblemente uno de los
deportes que mayor éxito tiene es la natacion.

- Correpasillos. Les gusta deslizarse en ellos por foda la casa.
Procurar que sean cémodos y aseguren la estabilidad del nifio.

- Masajes y cepillado. Forman parte también de los juegos
y ejercicios propios de la estimulacion temprana, pero hago una
resefia especial a este tipo de actividades por la dificultad de
integracion sensorial propia del sindrome. Raquel Furgang Carrillo
en su articulo "La terapia de integracion sensorial en el SXF" nos
comenta: a los nifios con hipersensibilidad a ser tocados se les ha
de masajear con un cepillo especial, para luego darles algunas
presiones firmes después del bafio, que los ayudardn a calmarse.
Muchas de las actividades que se hacen en casa de manera normal
con todos los nifios, en los casos de pequefios con SXF son una
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necesidad especial y, como ya se ha indicado, deben
intensificarse y prolongarse.

3.2 Actividades de los 4 a los 9 anos.

- Deportes.

La prdctica de deporte es una actividad que fomenta el
desarrollo motor y repercute positivamente en la salud y bienestar
de la persona. Siempre debe de existir una opcién de deporte en las
actividades de ocio de las personas con SXF.

A partir de los cuatro afios con el desarrollo de la coordinacion
viso-manual se pueden introducir nuevos deportes como el
baloncesto, frontén, minigolf, fitbol, etc.

También podemos intentar introducir el triciclo para que en un
futuro pase a la bicicleta con mayor facilidad.

Si las capacidades de la persona con SXF estdn muy limitadas, y
no es capaz de practicar ningln deporte ni disfrutar de su actividad,
la natacion, los grandes paseos y el senderismo son opciones vdlidas
para desarrollar algin tipo de actividad fisica durante el tiempo
libre.

- Ocio en contextos normalizados de la comunidad.
- Parques. Durante éstas edades el contexto que mas comparten
con su comunidad, para desarrollar actividades de ocio, son los
parques. Estos por lo general estdn bien equipados.

- Parques infantiles. Otra opcion son los parques infantiles que
cuentan con piscinas de bolas, colchonetas, tubos, etc. En
algunos hay que pagar, pero las instalaciones que ofrecen son
muy buenas y los nifios lo pasan francamente bien.

- Ludotecas. Las ludotecas infantiles comienzan a ser una buena

e interesante opcidn de ocio. Es un servicio a veces de cardcter
publico y en ocasiones privado que encontramos en la mayoria de

-78 -



las ciudades y poblaciones. Hay una mayor sensibilidad de los
profesionales que repercute positivamente en su informacién e
interés sobre el sindrome y en las adaptaciones en actividades y
Juegos.

- Television, videos y consolas.
Es una opcion de ocio mds y de las que mayor agrado y acogida
suele fener en los nifios de estas edades. Pero deben de ser
tratadas como una posibilidad mds, estableciendo, si es preciso,
limites temporales y procurando que sean compartidas con otro
tipo de actividades. Debemos de evitar que el ocio que desarrolla
el nifio se base Unicamente en este tipo de actividades.

- Espacio fisico y material disponible.

Es bueno que el nifio con SXF disponga en casa de un espacio
fisico agradable y acogedor, que cuente con diverso material para
desarrollar actividades que sean de su gusto. En este espacio
podemos encontrar sus juguetes, cuentos, encajes, puzzles,
instrumentos musicales, pinturas, etc. Procurar que todo el
material este a la disposicién del nifio para que pueda desarrollar
las actividades que mas le gusten cuando le apetezca dentro de su
tiempo libre. Es un espacio muy infteresante para compartir
actividades y buenos momentos con cualquier nifio y en especial
con los nifilos SXF.

- Juguetes. Para estas edades hay muchos juguetes en el mercado
que son interesantes porque estimulan la orientacién espacial, la
motricidad fina, la coordinacion viso-manual, etc. Eludo hacer
comentarios de juegos y marcas concretas. Evidentemente hay que
evitar hacer compras de juguetes que no se adapten a los gustos y
competencias del nifio.
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3.3 A partir de los 8 affios hasta la adolescencia.

- Deportes.
A estas edades posiblemente todavia es hecesario seguir
estimulando a los nifios SXF para que desarrollen deportes. Pienso
que en estas edades todavia es demasiado pronto para focalizar
su atencidn en uno o dos deportes. Es mejor que exista una oferta
abierta y variedad en la prdctica deportiva.

- Ocio en contextos normalizados de la comunidad.

- Integracion en grupos de ocio o grupos de ocio especificos. A
esas edades es importante que el nifio y adolescente forme
parte de grupos de ocio. Siempre que sea posible habrd que
plantearse y estudiar la posibilidad de integracién en grupos de
ocio normalizado. Es importante resaltar que los grupos de ocio
es una posibilidad mds para desarrollar ocio pero no debe de ser
la dnica. Es decir el nifio no solo hace ocio cuando va con estos
grupos, también dispone de tiempo libre en otros contextos
donde poder descansar o realizar actividades de su agrado. Es
responsabilidad de todos, incluidos los padres, ofrecer un ocio
de calidad a la persona con SXF y esto supone un esfuerzo en la
estimulacion del desarrollo de actividades para que el ocio sea
rico y variado.

- Cines y teatros.

Es importante que desde el principio la persona con SXF pueda
disfrutar de este tipo de contextos. Puede ocurrir que las
primeras experiencias sean negativas y se produzca un rechazo,
por parte de la persona con SXF, a participar de estas
actividades (una sala grande con pantalla gigante, a oscuras: al
principio impresiona). Pero en absoluto hay que desanimarse. El
trabajo debe ser facilitar que poco a poco y cada vez mds la
persona con SXF acepte estas situaciones, hasta que llegue un
momento que disfrute y las pida.
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- Hamburgueserias y restaurantes.

El principal problema es la conducta. Puede que al principio algun
nifio con SXF no tenga la conducta adecuada, pero eso no quiere
decir que no haya que hacer un esfuerzo para llegue a disfrutar
de este tipo de contexto. En algunas ocasiones un elevado
ndmero de personas y el jaleo que originan en este tipo de
establecimientos puede provocar el rechazo de la persona con
SXF a compartir este contexto.

- Actividades que son del gusto de la persona con SXF.
Las personas a estas edades ya se decantan por determinadas
actividades. Aprovechar esos gustos y preferencias para
impulsarlas como actividades de ocio. Por ejemplo, a muchos les
gusta la cocina, aprovechar este gusto y mediante pequefios
apoyos y adaptaciones (fotos, pictogramas, agendas de trabajo)
fomentar su desarrollo como una buena opcién de ocio.

- Juegos de mesa.

Es interesante hacer un esfuerzo para que se involucren y
aprendan juegos de mesa, como el domind, parchis, oca, y lleguen a
tener gusto hacia ellos. Se frata de un buen soporte para
compartir buenos momentos familiares. Para facilitar su
aprendizaje al principio podemos hacer adaptaciones de estos
juegos, incluso puede que estos juegos adaptados sean la opcidn
para jugar toda la familia.

- Espacio fisico y material disponible.
Es bueno que sigan disponiendo de un espacio donde se encuentran
las cosas que mas les gusta. A diferencia de edades anteriores,
ahora el material es distinto. Los juegos, coches, encajes, de
antes se van sustituyendo por libros, consolas, ordenador. Pero lo
mds importante es que en este espacio la persona con SXF
encuentre lo que mas desea para disfrutar de su tiempo libre.
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3.4 Vida adulta.

El ocio de una persona adulta serd el reflejo de la educacién recibida
durante su tiempo libre a lo largo de su vida.... pero lo mas importante en
ocio es que no existen edades para ser educado y disfrutar de nuevas
opciones.

4. Integracion de personas con SXF en actividades de ocio.

Cuando hablamos de integracion de personas con discapacidad nos
referimos, por lo general, a determinados contextos a los que otorgamos
una mayor importancia y en los que se tiende a centralizar las
experiencias integradoras. Me refiero al contexto laboral v,
principalmente, al escolar.

Son muchas las experiencias y amplia la bibliografia que podemos
encontrar al respecto en estos diez Ultimos afos donde los maestros y
pedagogos abogan por una escuela para todos.

“La escuela con una educacion para la diversidad que de repuesta a

todas las necesidades educativas de su comunidad”.

Han sido muchos los esfuerzos, los nuevos planteamientos
conceptuales, metodoldgicos, adaptaciones, que se han llevado a cabo en la
escuela en estos Ultimos afios con el propdsito, como defienden sus
profesionales, de que ésta sea una continuacién de la sociedad formada,
entre otros grupos sociales, por personas con minusvalia y personas sin
minusvalia.

Pero si la escuela, en sus planteamientos, educa para la diversidad y
apuesta por la integracién para ser una continuacion de la sociedad, se

plantean otras preguntas:

¢no deberia producirse también integracion dentro de la comunidad?
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después de salir todos del cole ... ¢siguen latentes los planteamientos
integradores?,.... (existe integracion?

¢realmente se ha realizado el mismo esfuerzo en llevar a cabo la
integracion en la comunidad que en el dmbito escolar?

Cada uno desde su experiencia dard respuesta a estas reflexiones y
yo, desde la miq, tengo la sensacién de que la mesa cojea.

Sin darnos cuenta establecemos limites al propio concepto de
integracion, que posee una mayor potencialidad y posibilidades de las que
en un principio le aportamos. En la practica, estos limites conceptuales
suponen la marginacién de posibilidades, experiencias y contextos en los
que también es posible llevar a cabo iniciativas integradoras, pero quedan
expuestas siempre a un segundo plano donde el contexto escolar parece
ser la Unica referencia.

No pretendo en absoluto hacer critica de los planteamientos y el
esfuerzo que esta haciendo la comunidad escolar a favor de la
integracion, todo lo contrario, pero si pretendo exponer la desigualdad
que se ha producido en torno a la integracion, donde unos contextos han
salido mas favorecidos que otros y esa situacion se traduce en servicios,
medios, profesionales, etc.

No podemos olvidar que la “integracion funcional”, que implica la
utilizacion de los elementos necesarios y ordinarios del marco de vida,
tales como espacios de ocio y diversién junto con todos los miembros de la
comunidad, es un derecho constitucional.

La Ley 13/1982 de 7 de abril, de integracién social de minusvalidos
establece:

Articulo 525 : " las actividades deportivas, culturales, de ocio y

tiempo libre se desarrollaran siempre que sea posible en las

instalaciones y con los medios ordinarios de la comunidad. Solo de

forma subsidiaria o complementaria podrdn establecerse servicios y
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actividades especificas para aquellos casos en que, por la gravedad
de la minusvalia, resultara imposible de integracion”.

Pero ¢qué es integrar en ocio?.... partiendo del propio concepto
entendemos que:

"es cuando personas con y sin discapacidad comparten en su tiempo

libre el desarrollo de una actividad que es del gusto y agrado de

todos. Lo hacen de forma voluntaria dentro de un marco normalizado

con el principal fin de gozar de la actividad en si misma".

Partiendo de esta base, pretendo con mi exposicion, y desde mi
modestia, defender y hacer reflexionar sobre las tfremendas
posibilidades de integracion que ofrece el marco de ocio. Las
caracteristicas que van implicitas en este contexto son dptimas para
llevar a cabo iniciativas integradoras de personas con discapacidad. Podria
convertirse, posiblemente, en un referente bdsico de integracién e incluso
en un primer paso en este tipo de experiencias que abriera posibilidades y
facilitara la integracién posterior en otros contextos tan importantes
como el escolar o laboral.

Vamos a comentar las cualidades del contexto de ocio, tan
interesantes para las experiencias de integracion, haciendo una pequefia y
arriesgada comparacion con el contexto escolar a favor del marco que
expongo:

- El marco de ocio es mas flexible que el marco escolar y
permite ser moldeado con mayor facilidad para ajustarse mejor
a las necesidades que presenta la persona con SXF.

En un contexto de ocio no estamos sometidos a la presion de un
curriculo, ni al aprendizaje de conocimientos académicos que
supone grandes esfuerzos en adaptaciones, programas etc. Es un
marco que se caracteriza por estar exento de grandes presiones
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que lo puedan determinar, donde el principal objetivo es disfrutar
compartiendo el desarrollo de una actividad.

Tampoco estd sometido a la presién del factor tiempo como puede
ocurrir en el contexto escolar, que muchas veces llega a ser
determinante. La integracion de una persona con SXF en ocio
puede ser a cualquier edad (siempre que se den las condiciones
optimas) y los responsables disponen de todo el tiempo que sea
necesario para idear un plan de integracién donde queden
reflejados los ajustes metodolégicos se van a producir, los
recursos se van a utilizar, etfc.

- Los criterios iniciales para valorar una experiencia de
integracion son menos exigentes en ocio que en el contexto
escolar. Es cierto, como ya comentaremos mas adelante, que las
personas con SXF que compartan una actividad en un contexto
normalizado deben tener una conducta adecuada y ciertas
habilidades minimas de interaccién. Pero como el objetivo que
perseguimos en ocio es que compartan y disfruten del desarrollo
de una actividad que es de su agrado, las exigencias en sus
habilidades y comportamiento serdn mas accesibles que las
necesarias para poder realizar experiencias de integracion en el
marco escolar que esta determinado, como ya comentamos en el
punto anterior, por conocimientos académicos y curriculum.

- Las actividades que las personas con SXF van a compartir en su
tiempo libre dentro de un contexto normalizado parten de sus
capacidades, gustos e intereses. No olvidemos que son
actividades de ocio y la persona con SXF no puede estar obligada
a participar si no lo desea.

Estas caracteristicas del marco de ocio han permitido incluso que se

lleven a cabo experiencias integradoras en ocio dentro del dmbito de la
educacion formal aprovechando el tiempo libre del que disponen las
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personas en este contexto. Asi, por ejemplo, una experiencia muy bonita e
interesante es la que realizan dos centros educativos en la comunidad de
Murcia, el C.P.E.E. para Nifios con trastornos generalizados del desarrollo
“Las Boqueras" y C.P. "Maria Auxiliadora”, en los que aprovechan el recreo
para realizar juegos de manera combinada con alumnos de ambos centros.
A esta actividad la denominan "RECREO COMPARTIDO": los nifios del
colegio "Las Boqueras” se trasladan un dia a la semana -los jueves- al
colegio "Maria Auxiliadora”.

4.1 Criterios para realizar experiencias de integracién en ocio con
personas con el Sindrome X Frdgil.

Antes de llevar a cabo cualquier experiencia de integracién, tanto en
el marco escolar como en el de ocio, es necesario, en primer lugar, valorar
la situacién individual de cada persona con SXF (familia, situacion socio
laboral, recursos de su comunidad, etc.). También nos debemos ajustar a
unos criterios minimos en cuanto a las capacidades y habilidades de la
persona con SXF que ofrezcan cierta garantia de éxito en la puesta en
marcha de la experiencia integradora.

Posiblemente estos criterios sean menos exigentes en el marco de
ocio que en el contexto escolar, pero aln asi, siempre que queramos
emprender una experiencia integradora en ocio, debemos tenerlos en
cuenta realizando una valoracion individual para cada caso.

Para definir los criterios me he basado en los factores de/ nifio de
los “Criterios de escolarizacién en autismo y trastorno profundos de
desarrollo” que propone, con sus extraordinarios conocimientos y sentido
comtin, Angel Riviére. Sin lugar a dudas son el mejor punto de partida para
posteriormente ajustarnos al marco de ocio y peculiaridades del Sindrome
X Fragil.
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- Capacidad intelectual (en general deben de integrarse los nifios
con C.I superior a 70. No debe excluirse la posible integracion en
la gama 55-70).

Para la integracién en ocio el C.I no tiene porque ser un factor
determinante cuando el disefio de las actividades se ajustan bien
a las necesidades que la persona con SXF demanda.

- Nivel comunicativo y lingiistico (capacidades declarativas y
lenguaje expresivo como criterios importantes para el éxito en la
integracion)
Las capacidades comunicativas siempre son un factor importante
que puede ayudar considerablemente al éxito de la experiencia
integradora. Pero es un factor que, cuando existen problemas,
conviene hacer un esfuerzo para superarlas, aprovechando las
capacidades comunicativas de la persona SXF y ajustandonos a su
modalidad, que puede no ser la oral. A veces estos esfuerzos
permiten que, poco a poco, y con un ritmo mas lento, la
integracion se vaya consolidando y llegue a producirse.

- Alteraciones de conducta (la presencia de autoagresiones
graves, agresiones, rabietas incontrolables, debe hacer
cuestionar la posible integracion, si no hay una solucion previa)

Es un factor muy a tener en cuenta y determinante.

- Grado de inflexibilidad cognitiva y comportamental (puede
exigir adaptaciones y ayuda terapéutica en los casos integrados)

- Nivel de desarrollo social: es un factor muy importante.

Es necesario que la persona con SXF muestre interés y exprese
acercamientos hacia las actividades y juegos que realizan las
demds personas aunque no tengan los recursos necesarios como
para involucrarse espontaneamente.
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Ademds de los criterios aportados por Angel Riviére pienso que es

importante introducir un nuevo criterio que aborde las dificultades de
integracidn sensorial caracteristicas del Sindrome X Frdgil.
Raquel Furgang Carrillo expone, en un interesante articulo sobre "Terapia
de integracién sensorial en el Sindrome X Frdgil”, cémo la mala
organizacién o ausencia de estos procesos pueden causar serias
dificultades en la vida cotidiana. Referente a este dmbito, un criterio Util
para valorar la posible experiencia integradora en ocio podria ser el
siguiente:

- Integracion sensorial (dificultades serias que puedan provocar
el rechazo de la informacion que a la persona con SXF le llega a
través de alguno de los sentidos, tdctil, auditivo, etc.., u otras
dificultades que pueda ocasionar el mal funcionamiento de estos
procesos, habra que valorarlos en su justa medida en funcidn de
la actividad que vaya a compartir en ocio y el contexto en el que
esta se desarrolla).

Por ejemplo, una persona con SXF que le gusta la natacion y con
capacidad suficiente para integrarse en una actividad de este
tipo seria absurdo no hacerlo porque rechace el contacto fisico.
Habrd que ser prudentes y respetar sus dificultades evitando
aquellos ejercicios que puedan ser desagradables para ella pero
valorando que mediante la adaptacion de la misma puede llegar a
compartir su desarrollo.

4.2 Criterios para evaluar el marco de ocio.

Al igual que hemos establecido unos criterios en las capacidades de
las personas con SXF para que puedan llevar a cabo experiencias de
integracion en ocio, tenemos que definir los criterios bdsicos a los que se
debe ajustar este marco para dar respuesta a las necesidades de las
personas con SXF y garantizar, en la medida de lo posible, la integracion
de las mismas.

Es muy importante tener en cuenta estos criterios para elegir aquel
contexto que sea mas adecuado para que la persona con SXF desarrolle
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mejor su actividad de ocio, desechando aquellos contextos que no tengan
la sensibilidad suficiente hacia las necesidades de las personas con SXF, o
que, por su organizacién o estructura, puedan crear dificultades para el
desarrollo de la experiencia integradora.

4 3 Criterios del marco de ocio:

- En este contexto se deben de desarrollar actividades que sean
del gusto y agrado de la persona con SXF y quiera participar en
ellas voluntariamente.

- Los profesionales responsables de las actividades de ocio
deben de ser lo suficienfemente sensibles a las necesidades y
caracteristicas de la persona con SXF.

Deben realizar las adaptaciones que consideren oportunas para
facilitar su integracion en el desarrollo de la actividad. Es
aconsejable que se asesoren sobre el sindrome y la persona en
concreto a través de padres y psicélogos especializados. Es
importante que exista un compromiso serio por parte de ellos.
Pero al igual que se exige un compromiso a los profesionales de
ocio también debe de existir, en esta aventura, un compromiso
por parte del resto del enforno de la persona con SXF. Nunca los
profesionales de ocio deben tener la sensacion de reto
inalcanzable o abandono en la integracién de la persona SXF en
sus actividades. Deben de recibir la constante ayuda, apoyo y
comprension por parte todos los que forman el entorno de la
persona con SXF (padres, psicdlogos, terapeutas, etc. )

- Debe existir un consenso por parte de todos (padres,
profesionales de ocio, terapeutas o psicélogos del entorno de la
persona con SXF) sobre el disefio de plan de integracién donde
queden definidos los objetivos, la metodologia y las diferentes
etapas para desarrollar la experiencia.

Tengo que destacar, y sequir insistiendo, como otras veces lo he
hecho a lo largo del articulo (siento resultar pesado), que el
principal objetivo en una actividad de ocio, por su propia
definicion, “es el goce y disfrute desarrollando voluntariamente
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una actividad', en este caso en compaiiia de personas sin
discapacidad.

- Es mejor que el marco de ocio donde se va llevar a cabo la
experiencia integradora sea un espacio fisico mas bien reducido
o bien delimitado y el grupo de personas con que comparta la
actividad sea constante y también reducido. Estas circunstancias
aportan seguridad a las personas con SXF para establecer
relaciones sociales y moverse por el espacio fisico.

- Las personas sin discapacidad que van compartir actividad con
la persona con SXF también estan ejerciendo su derecho al ocio
y deben desarrollar la actividad de forma voluntaria, por gusto e
interés. Estas personas, ademds de compartir el gusto hacia la
actividad con la persona SXF, es importante que también
compartan la edad, con una edad cronoldgica aproximada.
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CAPITULO 4
FAMILIA
4.1 PADRES

Cuando esperamos un hijo todo son ilusiones y esperanzas para su
futuro. Son nueve meses pensando que se van a cumplir nuestros suefos.

Quizd tengamos nuestros miedos pero los apartamos cuando nace el
nifio y vemos que todo ha ido bien. En sus primeros meses de vida, el
desarrollo de los nifios afectados por el Sindrome X Frdgil puede parecer
normal, suelen ser guapos y alegres; es corriente que no se manifieste
ningln signo de alarma que nos ponga en guardia.

Cuando pasa el tiempo y empezamos a apreciar ciertos retrasos
solemos pensar que son imaginaciones nuestras pero, adn asi, preguntamos
a las abuelas y nos dicen:

No os preocupéils, ya hablard, ya caminard, todos los nifios acaban por
hacerlo’

Siguen pasando los meses, nuestro hijo no camina bien, no emite sus
primeras palabras, notamos diferencias con otros nifos de su edad y nos
empezamos a preocupar.

En este momento empieza el peregrinaje de los padres.

Acudimos al pediatra. A menudo opina que son “cosas de la madre”,

y nos repite lo mismo que las abuelas:

No os preocupéis, ya hablard, ya caminard, todos los nifios acaban

por hacerlo, cada uno lleva su ritmo’

Cuando insistimos, nos envian para la tranquilidad de todos al
neurdlogo. Que ordena realizar todas las pruebas que considera precisas:

Escéner

Electroencefalograma

Resonancia magnética

Andlisis de sangre

Andlisis de orina

Potenciales auditivos evocados para determinar si es sordo
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Pero a pocos médicos se les ocurre, por ignorancia, que existe algo
llamado SINDROME X FRAGIL.

Cuando se descarta un problema orgdnico y por fin a alguien se le
enciende una luz y decide hacer pruebas genéticas, lo habitual es que
Unicamente se realice el CARIOTIPO, un tipo de andlisis que falla en la
deteccion del Sindrome X Frdgil en un 40% de los casos. Claro que
podemos tener la “suerte” de pertenecer al otro 60%. O, mds
espectacular adn, que el especialista conozca la prueba de GENETICA
MOLECULAR ( 100% de aciertos en el diagnéstico del Sindrome X Frdgil).

Sélo que entonces, cuando el resultado es precisamente ése,
"Sindrome X Frdgil", no saben qué mds decirnos.

Es lo que nos sucedié a nosotros. Al comunicarnos el diagnostico nos
dijeron:

Estimulacion por un tubo y nada mds, no esperéis mucho mads,
vuestro hijo serd deficiente.

Cuando los padres angustiados, preguntamos ‘cpero gué tiene?”,
nadie, absolutamente nadie, nos supo decir que era.

Descubrimos por nuestra cuenta algunos datos. Por ejemplo, que estos
nifios pueden tener problemas en la vdlvula mitral. Entonces pedimos por
propia iniciativa que nos envien al cardiélogo y nos dicen:

“Sindrome X Fragil”.., este sindrome cqué da?

Buscamos mds informacion pero no la encontramos, preguntamos a
todo el mundo y nadie sabe nada, sélo escuchamos: <¢Sindrome gué...?’
Ante esa total falta de informacidn, llegamos a pensar que somos los
dnicos con este problema. Nos sentimos completamente solos.

Ahora llega lo dificil: asumir su discapacidad.

Al principio no lo podemos creer: Es imposible, pensamos agobiados.
Y ademds, como nadie parece capaz de informarnos sobre el Sindrome X
Frdgil, no conseguimos hacernos una idea de su futuro, ni del nuestro.
¢Aprenderd a hablar?
¢Aprenderd a caminar?
¢Sabra algin dia leer?
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¢Y escribir?

¢Qué sera de él cuando nosotros no estemos?
¢Se podra valer por si mismo en la vida cotidiana?
¢Sufre?

¢Se da cuenta de sus limitaciones?

¢Como hay que tratarle?

Son demasiadas preguntas, seguro que todos nos las hemos hecho
alguna vez.

En muchos casos surgen problemas en la pareja y se producen
separaciones por ho saber afrontar juntos la situacion.

Si hay mds hijos, estd, ademds, la angustia de saber si son o no
portadores. Y de intentar que comprendan el problema de su hermano y
de la familia.

Y es preciso fambién contarlo al resto de la familia pues, al ser un
sindrome hereditario, cualquier miembro de ella puede ser portador y
transmitirlo a sus hijos. O incluso ser un afectado/a todavia sin
diagnosticar. Frecuentemente surgen roces o enfrentamientos cuando la
familia piensa que no es problema de todos, que sélo nos incumbe a
nosotros. Y, por ignorancia y miedo, se niegan a hacerse las pruebas
genéticas de deteccion del Sindrome X Frdgil, con el consiguiente riesgo
de transmision.

Llega el tiempo del colegio (Qué hacemos? <¢Integracion?

¢Educacidn especial? Nos dirigimos a los expertos y tampoco encontramos
respuestas.
Los profesionales de la educacién no saben qué hacer con un nifio que ho
para quieto (son hiperactivos), que no se centra (atencion dispersa), que
tiene un lenguaje pobre y repetitivo. En muchos Centros de Integracion
nos 'aconsejan’ llevarnos al nifio y de esta manera se acabd su problema.
¢Y el nuestro?

¢Qué podemos hace los padres? Solo nos queda aunar nhuestros
esfuerzos, unirnos en Asociaciones y obligar a las Instituciones a que nos
escuchen. Y no sdlo por nuestros hijos, sino por todos aquellos afectados

- 93 -



por el Sindrome X Frdgil que no estdn todavia diagnosticados, y por los
futuros bebes que puedan llegar.
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4.2 HERMANOS

Tengo tres hermanos de 47, 46 y 40 afios y un hijo de 8 afos
afectados del Sindrome X Frdgil y yo soy portadora.

Al contar mi experiencia personal, no quiero que penséis, que a todos
los chicos 6 chicas con este sindrome les pasan estas cosas, pero es
probable que os vedis reflejados en algunos de los puntos conmigo,
porque aunque los X Frdgil no son todos iguales, si hay muchas situaciones
comunes a todos a ellos.

Quiero escribir lo que se siente al tener 3 hermanos afectados y la
angustia al saber que mi hijo también lo era. Como vivimos en casa ahora, y
cémo afecta a nuestra familia en el dmbito social.

MIS HERMANOS

Cuando era pequeiia para mi no habia ninguna diferencia, quizds que
mis padres estaban mds pendientes de ellos; de mi también lo estaban,
pero de otra manera.

A ellos les pasaban muchas cosas, y a mi en cambio me exigian ser
mejor. Pero fuera de esto no veia su problema.

Jugdbamos y nos peledbamos como unos hermanos mds.

Al ir creciendo, sin darte cuenta, vas desarrollando una proteccidn
hacia ellos y poco a poco te conviertes en una segunda madre, pues para
ellos tU eres el modelo a sequir.

Te preguntan lo que tienen que hacer y te imitan, y a su vez te
protegen pues eres como una diosa intocable por los demds.

La peor época para mi fue la adolescencia, pues a los problemas
personales que conlleva esta etapa, se suman los problemas de casa.

En familias 'normales’ los hermanos mayores van abriendo brecha y
facilitan la tarea de los demds, en mi caso concreto no hubo nadie que
presionara a mis padres por lo que en la etapa dificil tuve que ir poco a
poco abriéndola yo. Esto hizo que rechazara de plano el problema que
tenia.
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Al crecer vas viendo sus virtudes que son muchas. Son muy alegres,
carifiosos y compresivos.

Te ayudan siempre que pueden y estdn pendientes de todas y cada
una de tus necesidades. Y si td ese dia estas un poco enfadada, triste o
preocupada, ellos te miman y te hacen con sus ‘cosas’ olvidar muchos de
los problemas que te agobian.
Se esfuerzan por agradarte, a ti y a los amigos que td tengas.
La mejor manera de decirles cuanto les quiero es con una cartay eso es lo
que escribo a continuacidn.

Carta a mis hermanos:

Siempre quise que fuerais 'normales’, aunque cuando era pequefia no
veia ningln problema, siempre jugabais conmigo; pero en mi adolescencia
sufri mucho, me avergonzaba delante de mis amigas y pensaba lo bueno
que seria vuestra 'normalidad'.

Ahora en la edad adulta veo que sois muy especiales, solo vosotros
tenéis esa sensibilidad para ver el dolor en los demds, y ayudar, si digo
bien, AYUDAR a superar los problemas de vuestros seres mds queridos.
Cuando vivia con vosotros, si estaba tfriste intentabais alegrarme, si
lloraba intentabais hacerme reir, si estaba alegre os alegrabais conmigo,
/Ojald todos los hermanos fueran como vosotros.

Ahora papd y mamad son viejitos, y vosotros estdis siempre con ellos,
les dais compaiiia, les ayuddis en la casa, lavdis, tendéis, planchdis la ropa,
cocindis, estdis pendientes de sus medicinas, de sus necesidades.

CQUé harian ellos sin vosotros?

Veis mejor que nadie cuando alguien os quiere y os volcdis en dar lo
mejor, pero si alguien no os quiere, no sufris, simplemente los ignordis.
No cambiéis, sois X FRAGIL, pero a veces los frdgiles somos nosotros,
los 'normales’, que nos quedamos en la superficie sin ver el interior de los
demds y ahi es donde nos gandis.
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Sois alegres, y a vuestro lado no hay penas, valordis los momentos y
dais lo mejor, no tenéis ansias materiales y con una sonrisa de alguien ya
sois felices.

Una hermana que os quiere
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4.3 VIDA EN FAMILIA

Cuando tenemos un hijo especial es complicado y duro aprender a
vivir en familia con esa situacién. Es dificil educarle en la normalidad. Los
padres no sabemos como abordar todos y cada uno de los problemas que
hos agobian.

¢Cémo hay que tratarles?

Sencillamente con mucho carifio, paciencia y firmeza.

Los padres tendemos a ser superprotectores y pensamos que nadie mds
estd capacitado para entenderles y cuidarles. Y no es cierto.

Ellos, como cualquier otro nifio, tienen muchas estrategias: saben
hasta dénde pueden llegar y con quién son mads fuertes. Y, como es ldgico,
se aprovechan.

Nuestro hijo conoce nuestras reglas y sabe cémo hacer para
saltarselas como uno mds.

Hay que intentar tratarle como si no tuviese problemas. Por su
propio bien y por el conjunto de la familia, ya que, de otro modo, los
demds hijos se sentirdn relegados.

Pero a los padres nos cuesta ser exigentes con ellos porque vemos
sus limitaciones aunque, a veces, sean mds imaginadas por nosotros que
reales.

Cambios de rutina.

En cualquier familia corriente es habitual modificar los planes sobre
la marcha. Pero los nifios afectados por el Sindrome X Frdgil son reacios a
los cambios de rutina, cualquier alteracién les produce tal ansiedad que
reaccionan con pataletas y enfados dificiles de resolver.

Nosotros nos hemos acostumbrado a explicarle visualmente qué va a
pasar y hemos comprobado que es vital para él. Nos pide que le hagamos
su agenda y se la contemos. Luego, a lo largo del dia, él acude a la agenda
para ver qué viene a continuacion. Esto calma su ansiedad y le llena de
seguridad porque sabe lo que va hacer a continuacién.
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Hay una serie de situaciones cotidianas, (cambios en la ruting,
aglomeraciones, ir al medico, medios de transporte, cortarles el pelo,
trastornos del suefio, ir al parque), que mal llevadas pueden hacer dificil
la convivencia, e incluso recluir a la familia aislada en su propio entorno.

Aglomeraciones.

No les gustan las aglomeraciones pero, en la vida cotidiana, ir a las
grandes superficies, restaurantes, cines, etc. es normal y alli hay tanta
gente que ellos se desorientan y pierden en muchas ocasiones el control.

En su colegio le llevan a una gran superficie, le montan en los
caballitos, van al cine o al Parque de Atracciones.. Todas estas cosas
hacen que él se acostumbre poco a poco y cada vez lo lleve mejor.

Medios de transporte

A nuestro hijo, hasta hace muy poco tiempo, era impensable subirle
en el fren o el metro: se ponia enfermo sélo con oir la palabra TREN.
Como a la mayoria de los afectados por el Sindrome X Frdgil, el ruido que
producen los trenes le afecta mucho.

Gracias a su maestro, Joaquin y a su monitor Ramiro, con grandes
dosis de paciencia, pintando en su agenda que van a subir al tren,
llevdndole al principio solo hasta la puerta, mds adelante recorriendo solo
una estacién, han conseguido no sélo que vaya en tren sino que disfrute
con ello y nos lo pida.

Cortarle el pelo
Otro gran problema: aln hoy nos es muy dificil cortarle el pelo sin

que nos monte una tragedia por ello. Adn asi le contamos siempre dénde
va y qué le van hacer y eso hace un poco mds fdcil la tarea.
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Tiempo libre

Le gusta mucho ir a la piscina, montar a caballo, jugar al baloncesto,
jugar con el ordenador y ver sus peliculas de video. Le hemos organizado
el tiempo libre de forma que no se aburra nunca porque, de lo contrario,
su ansiedad le lleva a comer continuamente.

Ir al médico

Es otra gran batalla. El conoce y quiere a su pediatra y aun asi el
llevarle al médico supone una ansiedad enorme para el nifio.

El tumbarle en la camilla, mirarle la garganta 6 los oidos, pesarle,
medirle todo es angustioso todavia para él.

En su colegio realizan una actividad que es llevarle a un Centro de
Salud para ir acostumbrdndole a que no pasa nada.

Al principio lloraba y solo pasaba a consulta con el pediatra, le
hablaba y ya esta, al final del curso ya se dejaba mirar y hasta se
tumbaba en la camilla.

Hoy es un poco mas fdcil realizar esta tarea con él.

Trastornos del sueho

Debido a que es un nifio que se aferra a sus rutinas, el dormir es
ofro problema mds para la familia.

Nuestro hijo se acuesta a las 21'30 y a las 7'30 ya esta listo para
comenzar un nuevo dia.

Hasta hace un aflo, el movimiento nocturno de camas era ‘normal’
todas las noches. Sabias donde te acostabas pero no donde te ibas a
levantar.

Durante la semana escolar esto es llevadero e incluso si me apurais
esta muy bien, porque no hay problemas a la hora de irse a la cama y de
levantarle por las mafianas. Pero los fines de semana y las vacaciones sigue
el mismo ritmo, por lo que un sdbado a las 10:00 estamos todos super
despiertos y con casi todas las tareas de la casa terminadas; y en la playa
a las 22:00 horas estamos todos en casa con el peque superdormido.
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Hemos probado de todo, ir acostdndole cada vez un poquito mds
tarde, no dejarle dormir hasta las 23:00 pero es igual, a las 7'30 ya esta
despierto como si tuviese un despertador. ¥ esto es muy duro.

Ir al Parque

A nuestro hijo le gusta mucho ir al parque como a todos los nifios, le
gusta el tobogadn y los columpios y se pasa horas subido a ellos.

Mientras que nadie le dice nada todo va bien, pero si algin nifio
intenta hablar con él, se aleja por que como tiene problemas de
comunicacién se agobia ante preguntas que el no puede responder.

Este curso su profesor le ha estado llevando con un grupo de ocio los
sdbados, poco a poco se ha ido integrando en el grupo, y este verano
hemos visto que esta experiencia al haber sido positiva para él, le ha
hecho acercarse él a los demds, ha jugado con nifios de su edad y le hemos
visto muy feliz.

Hemos estructurado nuestra vida de familia para que él sea parte
importante de ella y todos podamos vivir con tranquilidad. Y, una vez
adaptados a sus rutinas, resulta fdcil la convivencia. Por ejemplo, podemos
ir a todos los sitios con él: al cine, a los restaurantes, de compras, etc.
Pero siempre se lo anticipamos en su agenda, porque, si ¢l sabe qué va a
pasar en cada momento, no nos crea ninguna dificultad.

Todo esto nos hace pensar que, con firmeza y siguiendo las pautas
que estdn plasmadas en este libro, se les puede enseiar a vivir en
sociedad, disfrutando con el entorno y siendo mads llevadera para todos la
convivencia.
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4.4 (PODEMOS LLAMAR "C’UIDADOR/A" A QUIEN TRABAJA CON
UNA PERSONA SXF DESPUES DE SU HORARIO ESCOLAR?

Primero vamos a ver la definicion de cuidador/a para después ver cudl
es el trabajo que estos “cuidadores” realizan. Una vez visto esto, seria
bueno reflexionar y poner a éstos/as profesionales en el lugar que se
merecen.

DEFINICION:
Cuidador/a. persona que cuida.
Cuidar: asistir, conservar.

TRABAJO QUE REALIZAN LOS "CUIDADORES"
El trabajo de un "cuidador/a" se desarrolla a tres bandas:
=Padres/familia.
=Persona con SXF.
=Coordinacion profesionales/familia.

Padres/familia
Los puntos que se deben trabajar son:

»Ensefianza explicita de estrategias de aprendizaje.

»Eleccidon de estas estrategias.

=»Aplicacidn de limites.

*Pautas para la negociacion con el nifo.

»Expectativas realistas.

El "cuidador” se encuentra en una situacion privilegiada para abordar
este punto, ya que mantiene una comunicacion con los padres mucho mds
fluida y continuada. También hay que tener en cuenta que el “cuidador”
trabaja en contextos naturales, en casa, en el parque, en el restaurante,
etc., y asi puede dotar al nifio de estrategias para afrontar situaciones
conflictivas que diariamente se encuentran los padres o se pueden
encontrar en el futuro.

* Planificar actividades familiares, incitando y fomentando la
generalizacion de las actividades aprendidas.
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Es decir, si hemos trabajado para que la persona con SXF se
comporte en un restaurante seguin las normas sociales cominmente
aceptadas (y estd afianzado); la familia deberia llevarle a un
restaurante, por ejemplo un sdbado, de esta forma se fomentaria la
generalizacion a la vez que se integra tanto a la persona con SXF
como a la familia en una actividad normalizada.

»Incrementar el ndmero de familiares con que se relaciona.

Una actividad que puede ayudar a esto, y que muchas veces ho se
realiza, es la celebracion de cumpleafios. Tiene que ser un momento en
el que el nifio participe activamente y no sea un mero espectador.
Para que esta actividad sea gratificante para todos, especialmente
para el nifo, el “cuidador” habrd trabajado previamente juegos y
actividades que formen parte de su centro de interés. Después, estos
juegos se introducirdn primero en el cumpleafios de su hermano/a, o
el de sus primos por ejemplo, para después celebrar el suyo con una
experiencia positiva a su espalda, donde la "FIESTA de cumpleafios”
sea una situacion muy satisfactoria (ademds de un dia muy
significativo para las personas). Todo esto debe hacerlo (planificacion
y apoyo) el "cuidador/a" para luego ir retirandose.

Persona afectada con SXF

» Estructurar su tiempo y espacio; Anticipacion.

Es decir, el "cuidador/a" debe organizar y estructurar las actividades

de la persona con SXF mediante claves visuales, véase el articulo de

Gema Ldpez en este libro.

= Marcar limites.

= Establecer estrategias para posibles problemas de

conducta.

= Establecer una “interaccidn privilegiada" (Riviere).

*  Trabajar en contextos naturales.

Esto es muy importante porque no hay nada mejor que frabajar
habilidades sociales y autonomia en contextos naturales. En autonomia,
por ejemplo, se trabaja el desarrollo de habilidades en el vestido y
desvestido, en la comida, en el bafio, etc. En habilidades sociales se
trabaja, el ir de compras, utilizar los transportes publicos, comportarse
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correctamente, entre otras. También se refuerzan los aprendizajes en
comunicacion y lenguaje en contextos naturales.

Coordinacion profesionales / familia

Establecer una buena comunicacion.

Muchas veces son los "cuidadores/as” los que van al colegio de la
persona con SXF en lugar de los padres, ya que estos no pueden ir
generalmente por motivos de trabajo. Es vital que exista una buena
comunicacién entre los profesionales (maestro/a, logopeda) y el
“cuidador/a”, no sélo para que este Ultimo sea asesorado sobre las cosas
que debe reforzar durante su trabajo con el nifio, sino también para que
los padres sepan lo que se hace con su hijo, sus avances, o sus problemas
(sin obviar las reuniones, que siempre deben existir, entre padres-
profesionales).

Ademds de todo lo anterior el "cuidador/a" también es el medio por el
cual muchas veces la familia fransmite informacion al profesional, o del
cual el profesional se informa sobre el contexto familiar de la persona con
SXF.

Vista la labor que realiza el “cuidador/a", ¢debemos seguir
llamdndolo/a de esta forma?. ¢ Tal vez deberiamos llamarlos terapeutas?,

¢Monitores?, ¢Profesores?

Lo dejo a su sabia reflexion.
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CAPITULO 5
Asociaciones
Introduccion

El movimiento asociativo sobre el Sindrome X Frdgil nace en el afio
1995 con la creacion de la Asociacién de Catalufia. Posteriormente
aparece la Asociacién de Canarias, siendo el primer contacto de familias
de varias Comunidades en Barcelona en diciembre de 1997,

Es a partir de ese encuentro cuando se produce un importante
crecimiento que en el momento de escribir estas lineas se traduce en
trece asociaciones constituidas en las Comunidades de: Andalucia, Aragdn,
Baleares, Canarias, Castilla-Ledn, Catalufia, Extremadura, Galicia, La Rioja,
Madrid, Murcia, Pais Vasco y Valencia.

Las asociaciones de padres cumplen un papel muy significativo,
fundamentalmente en dos aspectos:

- apoyo a las familias

- divulgacion y difusion de las caracteristicas de la enfermedad.

Una vez obtenido el diagnéstico se tiene la sensacion de ser la dnica
familia con el problema. No obstante, una vez asumido, poco a poco se
contacta con otros, se comentan experiencias vividas y se observa un
hecho curioso, repetitivo y no por ello menos grave: el tiempo
transcurrido hasta alcanzar el diagndstico y la gran cantidad de
especialistas que se han visitado.

Estos factores y otros mds que van apareciendo, lleva a la conclusién de
crear una asociacion para intentar paliar los defectos encontrados.

La falta de experiencia en los pasos a dar para constituir una
asociacion - documentacion, permisos - hace que se busque la orientacion
de otras entidades de las mismas caracteristicas con mds afios de
trayectoria que apoyan decisivamente en esta tarea.
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Logotipo

La adopcion de una imagen representativa de las asociaciones del
Sindrome X Frdgil, tiene su pequefia historia que se relata a continuacion.
Una vez tomada la decision de organizarse, se ve necesario dotarse de
unas sefias de identidad propias que permitan el reconocimiento inmediato
del movimiento asociativo sobre el Sindrome X Frdgil. ¥ nada mejor que
un logotipo representativo.
Como se ha comentado, la asociacién pionera fue la de Catalufig, la cual
tenia como imagen una mariposa. En la reunion de diciembre de 1997 se
decidié que las asociaciones de Espaiia adoptasen esa figura como simbolo
del Sindrome X Frdgil.
Evidentemente también es la imagen de la Federacién Espafiola del
Sindrome X Frdgil.
Los primeros disefios giraron alrededor de la letra X. Se pidid a una
profesional del disefio, Joana Catot, su opinién al respecto. De acuerdo a
las caracteristicas de los nifios, ella veia un algo vivo, una mariposa. Sus
razones:

- es frdgil

- es hiperactiva

- tiene muchas ganas de vivir
De su trabajo salieron varios modelos. Un muchacho de doce afios
afectado por el sindrome eligid el que ahora se conoce.
También es importante resaltar las palabras de Santiago Ramén y Cajal,
premio Ndébel de Medicina, quien dijo: “/as neuronas son como mariposas
en el cerebro”.
La mariposa también es el logotipo de las asociaciones del Sindrome X
Frdgil de Argentina y Uruguay.

f Figura 18 - Logotipo de /as

Asociaciones del Sindrome X
Frdgil en Espafia, Argentina y
Uruguay
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Motivos

Ya se ha comentado anteriormente que la razon principal que mueve
a las familias a crear una asociacién, en concreto las del Sindrome X
Fragil, es divulgar sus caracteristicas en los dmbitos profesionales,
administracion estatal y autonémica y, por extension, a la sociedad en
general. Se intenta algo que también se ha mencionado unas lineas mds
atrds: mejorar, dentro de las posibilidades y los medios de los que se
disponen, todos aquellos defectos que se han encontrado.

En primer lugar hay que resaltar el tiempo que se tarda en conseguir
el diagndstico fiable, cuando se logra. Se hace este comentario porque
puede decirse que alrededor del 80-90% de los casos estdn sin
diagnosticar.

Pues bien, tras visitas a los mds variados especialistas, con mdltiples
pruebas asociadas, en algin momento se determina que al nifio/a hay que
realizarle los estudios especificos del Sindrome X Frdgil. Por desgracia
hoy dia se sigue utilizando métodos de diagnéstico con una fiabilidad
relativa, cuando se dispone desde el aiio 1991 de pruebas que detectan la
enfermedad con un grado de certeza total.

Cuando se recibe la comunicacion que el hijo/a estd afectado por el
Sindrome X Frdgil, las explicaciones que se suelen recibir son que tu hijo
va a cursar retraso mental, que puede oscilar de leve a severo y que
necesitara mucha estimulacion. Y poco mds.

Con esta informacion, breve y escasa, la desorientacion es total, por
lo que a partir de ese momento empieza la blisqueda de documentacién
que permita ampliar conocimientos. Se comprueba que en nuestro pais el
material es escaso, aunque en estos Ultimos tres afios el progreso en este
tema ha sido destacable. Se va recopilando documentaciéon, a partir de
diversas fuentes, credndose un pequefio fondo documenttal.

Este trabajo tiene una finalidad concreta: ayudar en lo posible a que
otras familias, recién diagnosticadas, no pasen por la misma experiencia
de encontrarse solas y desatendidos, sin tener la mas minima informacion.

Bdsicamente éste es el motivo fundamental de crear un asociacién,
ademds de proporcionar ayuda personal y compartir experiencias.
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Se puede resumir lo expuesto en los siguientes puntos:
- Compartir experiencias
» Blsqueda de informacion
* Apoyar a las familias
* Prevencion
* Mejorar la calidad de vida de los afectados
» Consegquir la integracidn social

Objetivos

Tras la exposicion de motivos para la creacién de las asociaciones, los
objetivos que se persiguen son los siguientes:

* Asesorar a padres, profesionales e instituciones

* Promover actividades de formacién e intercambio de proyectos,
experiencias e investigaciones

» Colaborar con instituciones en los estudios y trabajos que
favorezcan el conocimiento de esta problemdtica.

* Celebrar actos que contribuyan a la divulgacion e investigacion del
Sindrome X frdgil.

* Contribuir y colaborar en actividades dirigidas al estudio
cientifico, educativo y social del sindrome.

Actividades

Las asociaciones del Sindrome X Frdgil son de reciente creacién, la
mayoria de ellas han aparecido a partir del afio 1998.

A pesar de este corto espacio de tiempo, se han desarrollado un
ndmero importante de actividades en diversos apartados, que a
continuacion se relacionardn.
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1 - Congresos

- Sevilla: julio 1998

* Barcelona: abril 1999

» Galicia: noviembre 1999

* Zaragoza : febrero 2000

* Madrid: mayo 2000

* Pais Vasco: noviembre 2000
- Baleares: diciembre 2000

* Murcia: mayo 2001

» Valencia: julio 2001

* Barcelona: octubre 2001

En todos ellos se ha contado con la participacion desinteresada de
especialistas en el Sindrome X Frdgil tanto nacionales como de otros
paises.

2 - Revistas

Se editan dos publicaciones con articulos de profesionales sobre el
sindrome en sus diferentes aspectos: genéticos, médicos, psicoldgicos,
educativos, etc.

Una de ellas es el boletin de la Federacion Espaiiola del Sindrome X
Frdgil, el cual se puede descargar desde su pdgina web en la direccién:

http://www.nova.es/xfragqil/

Boletin de la Federacion
Espaiiola de Asociaciones del
Sindrome X Fragil

Especial n’°1 (diciembre de 2000)

Figura 19 - Boletin de la Federacion Espafiola del Sindrome X Frdgil
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Por su parte, la Asociacién de Murcia edita una revista que la hace llegar a
quien la solicita.

800 revista periidics de b meclackin regleasl murciaes dod siadrams

‘,
r

Figura 20 - Revista de /a Asociacion de
Murcia

3 - Internet

La red Internet ha sido un aliado muy importante tanto en la divulgacion
del sindrome como en el contacto entre familias de todo el mundo.

Cuando a principios de 1998 se tecleaba Sindrome X Frdgil, la
informacién en espaiiol que se encontraba en la red era escasa. No existia
hinguha pdgina web especifica.

A partir de ese afio se han creado pdginas de calidad en espafiol que
recogen las caracteristicas del sindrome en todos sus aspectos, con
informacién actualizada, enlaces a otras pdginas y con posibilidad de
descargar documentacion.

En este sentido, puede decirse que se ha dado un salto cualitativo muy
importante. Hoy es posible que las familias y profesionales tengan en la
red informacion de la que antes ho disponian.

A continuacién se relacionan las web que sobre el sindrome hay en
espafiol:

Federacion Espafiola del Sindrome X Frdgil
http://www.nova.es/xfragil/
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*Asociacion Sindrome X Frdgil de Cataluiia
http://www.gencat.es/entitats/xfragil . htm/
*Asociacion Sindrome X Frdgil de Madrid
http://www.ctv.es/USERS/ jgab/
*Asociacion Sindrome X Frdgil de Murcia
http://www.ctv.es/USERS/ joguar/
*Asociacion Sindrome X Frdgil del Pais Vasco
http://www.euskalnet.net/axfrav/
*Asociacion Sindrome X Frdgil de Valencia
http://www.xfragil.org

Se quieren mencionar las pdginas web de las asociaciones de Argentina y
Uruguay con las que se mantiene un contacto fluido y constante.

* Asociacion Sindrome X Frdgil de Argentina
http://www. .advance.com.ar/usuarios/omowen/
*Asociacion Sindrome X Frdgil de Uruguay
http://www.xfragil.orq.uy/

Siguiendo en Internet otra herramienta de uso diario es la Lista de
Correo, creada en febrero de 2000 y cuya finalidad es:

- Soporte a las familias.

- Intercambio de informacidn, experiencias, dudas.

A ella se encuentran inscritas tanto familias como profesionales de
paises: Argentina, Brasil, Colombia, Chile, Guatemala, Espaiia, Israel,
México, Portugal, USA y Uruguay.

La direccion es: http://es.groups.yahoo.com/group/xfraqil/

Por dltimo, y fambién en Internet, se ha implantado un CHAT especifico
sobre el sindrome. Tiene una periodicidad semanal, permitiendo una
comunicacion directa e inmediata.

Se suele dedicar a temas monogrdficos, normalmente asesorados por
profesionales.
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4 - Publicaciones

Las asociaciones, ya sea de forma directa o indirecta, han colaborado en
la edicion de diferentes publicaciones, libros o revistas especializadas,
semejantes al que tiene en sus manos.

En concreto, son los siguientes:

El Sindrome X Frdgil. Material educativo de la Fundacion Nacional del X
Frdgil de Estados Unidos.

Publicado por el Instituto de Migraciones y Servicios Sociales
(IMSERSO) en el afio 1998. Se encuentra en la Coleccion Rehabilitacion
con el nimero 53.

Coleccien Rehabilitacian |

EDUCATIVO
DE LA FUNDACION
DELXMDEWW';MUN%

Figura 21 - Libro publicado por e/
IMSERSO

Sindrome X Frdgil y discapacidad mental hereditaria.
Publicado por el Ministerio de Sanidad en el afio 1999.

ol S ﬁxr-fﬁ

ke

Telundn da Dlonn Olers
Ahdalbibe Miasdih

Marandes Coremnin Ralienn
Dlanbuik Plaiads Suelwae

Figura 22 - Libro publicado por e/ Ministerio
de Sanidad
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Sindrome X Frdgil: aspectos generales e intervencién socio-educativa.
Publicado por la Consejeria de Educacién y Universidades de la Region de
Murcia en el afio 2000 con motivo de las jornadas que sobre el sindrome
se organizaron en esa Comunidad.

Figura 23 - Libro publicado por la Consejeria
de Educacion de la Region de Murcia

Suplemento monogrdfico de la Revista de Neurologia.

Publicado por la Revista de Neurologia en el afio 2001 con motivo de las
jornadas internacionales que sobre el sindrome se organizaron en
Barcelona.

Suplementos de

Revistade Neurolo_gia

Figura 24 - Revista de Neurologia

Otras actividades

Ademds de las mencionadas anteriormente, se realizan otras actividades
de divulgacién y difusidn, tales como:
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*Aparicion en medios de comunicacion:
-Radio
-Prensa
-Televisidn

*Charlas en Colegios y Universidades

Igualmente se colabora de una forma activa en todos los estudios que se
realizan para una mejor conocimiento del sindrome y que hasta el
momento se han traducido en la publicacion de diversos estudios por
parte de profesionales.

Futuro

Por el camino recorrido hasta ahora y por el esfuerzo realizado, el futuro
del movimiento asociativo sobre el Sindrome X Frdgil puede percibirse
como esperanzador. En un corto espacio de tiempo se han desarrollado un
ndmero importante de actividades, no disponiendo en muchas ocasiones de
medios adecuados.

No obstante tampoco hay que dejarse llevar por el optimismo desbordado.
A pesar de los logros hay que reflexionar sobre los defectos que nos
acompafian.

Quizd el mds importante sea la poca participacion y compromiso, actitud
bastante generalizada. Ha de sentirse que el frabajo que se realiza no es
baldio aunque no se vean los frutos de inmediato.

Para ello se precisa la colaboracion decidida del mdximo ndmero de
asociados, con aporte de ideas y colaboracidn en la puesta en marcha de
las tareas.

También hay que empezar a pensar en una mayor profesionalizacién de la
gestion de las asociaciones con técnicos especialistas en estos cometidos.
El funcionamiento mejorard ostensiblemente en todos los sentidos:
gestion, administracion, informacién legal, convocatorias, etc.

Y por dltimo, una idea que muchas veces no se tiene en cuenta: compartir
recursos con entidades afines. Ya se ha dicho que los medios disponibles
son escasos. Si cada uno vamos montando estructuras similares lo Unico
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que se consigue es duplicar servicios y, porqué no decirlo, una utilizacion
no excesivamente optima de esos medios.

Como reflexidn final, debemos tener muy claro que lo que buscamos es lo
mejor para huestros hijos. Conseguir una calidad de vida digna para ellos y
un futuro estable es nuestra meta y si nosotros no luchamos por ellos,
casi con toda seguridad nadie lo hard. Y sobre todo que no quede la duda
de no haberlo intentado.

Agradecimiento
*A las familias por su esfuerzo para que este proyecto siga adelante.

*A los profesionales e instituciones de los que recibimos un apoyo y
ayuda fundamental.

racia$§
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Relacion de Asociaciones de la Federacion Espafiola Sindrome X Frdgil

Federacion Espafiola Sindrome X Fragil
Plaza Carballo, 8 - 10° - 3

28029 - Madrid

Web: http://www/xfragil.org

Email: info@xfragil.org

Asociacion Sindrome X Fragil de Andalucia
Los Naranjos 16-Urb.El Lagare jo

29649 - Mijas-Costa (Mdlaga)

Teléfono 658 949716

Email: arantxal19702002@yahoo.es

Asociacion Sindrome X Frdgil de Aragon
Poeta Ledn Felipe, 18 - 2° -1

50015 - Zaragoza

Teléfono: 976 525 573

Email: rescribano@ono.com

Asociacion Sindrome X Fragil de Baleares
Calle de la Rosa, 3

07003 - Palma de Mallorca (Baleares)
Teléfono 971 714906

Web: http://www.xfragilbalear.org.es
Email: xfragilbalear@hotmail.com

Asociacion Sindrome X Fragil de Canarias
Mdlaga, 7 A - 8° B

35016 Las Palmas de Gran Canaria
Teléfono: 928 334157

Email: adolfo320@hotmail.com
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Asociacion Sindrome X Fragil de Castilla - Ledn
Cerradilla, 1

47400 - Medina del Campo (Valladolid)

Teléfono: 983-802953

Web: http://www.sindromexfragil.com

Email: vbarrero@teleline.es

Asociacion Sindrome X Fragil de Cataluiia
La Salle de Gracia

Plaga del Nord, 14

08012 Barcelona

Teléfono y Fax: 93 2170939

Web: http://www.xfragilcatalunya.org
Email: info@xfragil.cat

Asociacion Sindrome X Frdgil de Extremadura
C/.Viviendas Camineros, 23 - 10° - A

10001 - Caceres

C/. Sergio Luna,5-3°- A

06010 Badajoz

Teléfonos: 927 230848 - 924 241545

Email: asxfex@xfragil-extremadura.es

Web: http://www.xfragil-extremadura.es

Asociacion Sindrome X Fragil de Galicia

Apartado de correos, 142

15011 - A Coruna

Teléfono: 981 128145 - 981 597955

Email: jelopra@hotmail.com
p.vagueiro@hotmail.com
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Asociacion Sindrome X Fragil de Madrid
C/. Villajimena, 25 - bajo - b

28032 - Madrid

Teléfonos: 659 911558 - 91 7426728
Web: http://www.xfragil.net

Email: info@xfragil.net

Asociacion Sindrome X Fragil de Murcia
Dofia Adela 21- 3° A
30530 Cieza (Murcia)

Asociacion Sindrome X Frdgil de La Rioja
Doctor Mlgica, 1 2° E

26002 Logroiio

Teléfono: 941 241149

Email: FERAYALA®@+telefonica.net

Asociacion Sindrome X Fragil del Pais Vasco
Apartado de Correos 64
20700 - Zumdrraga (Guiplizcoa)
Teléfono: 943 725543

944 602431
Web: http://www.euskalnet.net/axfrav/
Email: axfrav@euskalnet.net

Asociacion Sindrome X Fragil de Valencia
C/. Sindic Antoni Albuixech, 117 - bajo
46440 - Almusafes (Valencia)

Teléfono: 600 038016

Email: jpanero@xfragil.org
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