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Cuando enfocamos|as necesi dades educativas del as personas diagnos-
ticadas de sindrome X fragil (SXF) esimportante entender |os puntos
fuertesy débilesanivel cognitivo, las necesidades médicasy terapéu-
ticas, y lasconductas del alumno. Estambiénimportante que el equipo
administrativo, maestros y padres, trabajen conjuntamente para dar
apoyo a alumno. Cada uno debe escuchar a los demas y responder
apropiadamente, centrandose en la mejor manera de satisfacer las
necesidadesdel alumno con el fin de optimizar su experienciaeducati-
va. Estosignificatrabajar activamente de maneraconjuntaparadesarro-
Ilar un plan educativo que permita la participacion satisfactoria del
alumno en el aula. L os padrestienen un conocimientoimportante sobre
su hijo para compartirlo con los profesionales de la educacion y éstos
tienen asu vez un conocimiento importante del entorno escolar y dela
situacién de aprendizaje paracompartir con |os padres. Cuando ambas
partes trabajan conjuntamente participan en la creacion de un entorno
educacional satisfactorio quebeneficiaatodos. Esimportantetener una
buena eval uaci6n cognitivadel nifio. Estas pruebas, o tests, son admi-
nistradas por un profesional preparado capaz de usar instrumentos de
eval uaci 6n apropiados paracadanifio. Estas pruebas pueden incluir el
Stanford Binet, WISC-R y WAIS-R. También deberian utilizarse ins-
trumentosqueeval Uen lashabilidadesdelavidadiariay autonomiadel
nifio como el test de Kauffman para nifios (KABC) o el Vineland, un
reconocido cuestionario que permite alos padres explicar los niveles
adquiridos por su hijo desde el punto de vista del entorno familiar.
Segunnuestraexperienciaenel FragileX Treatment & Research Center
enDenver, Colorado, y enel Medical I nvestigationsof Neurodevel op-
mental Disorders (MIND) Institutelos padres son conscientesy cuida-
dosos en la evaluacion del nivel de adquisiciones de sus hijos.
Laliteraturacientificaesmuy claraen cuantoal perfil cognitivode
puntosfuertesy débilesdelaspersonascon SXF. Losestudios muestran
gue estos nifios tienen mayor habilidad paralastareas simultaneas que
para las secuenciales. Tienen buena memoriay, por €ello, son buenos
para el deletreo y otras areas de aprendizaje que dependen de la
memoria. También son buenos cuando la tarea requiere un andlisis
visual. Dado que los nifios con SXF son buenos en copiar eimitar, es
importante crear un entorno queincorporeadecuadosmodelosaimitar.
También son competentes en el uso de ordenadores; éstos pueden
uitilizarse para mejorar los aprendizajes en cualquier area. Existen
programas de ordenador especificos y teclados adaptados para usar
tanto en el aulacomo en el hogar. En general, tanto | os nifios como las
nifias con SXF tienen muchadificultad en el areade mateméticasy de
lenguaj e abstracto. Serecomiendan, como adecuados, programascomo
el PECS (Picture Exchange System —sistema de cambio de iméagenes
paratrabajar lenguaje-), Touch Math y Logo reading. Los nifios con
SXF tambi én tienen dificultades en las tareas espaciales y laplanifica-
cion delamotricidad finay gruesa. Hay medicaciones especificas que
pueden ayudar alosnifioscon SXF. L osestimul antes pueden aumentar
|acapacidad de concentracién del nifio asi como disminuir lahiperac-
tividad, ayudandol e a ser capaz de aprender masen el entorno escolar.
Laansiedad no esraraen alumnos con SXF detodas|as edades. Si esto
es un problema para el alumno, algunas medicaciones, como los
inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina (I1SRS), pueden
ayudar adisminuirlaansiedady, por lotanto, ayudar al alumno aseguir
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con mayor éxito su escolaridad. También pueden usarse medicaciones
paratratar los problemas de conducta que dificultan la capacidad del

nifio para aprender y ser aceptado por sus comparieros. Casi todos |os
alumnoscon SXF, sinexcepcion, deberian contar con ayudaterapéuti-

ca, principalmentelogopediay terapiasensitivo-integrativa. Lalogope-
dia, encaminada al retraso en el habla en |os nifios mas pequefios; en
nifios mayores, el patron tipico de hablaes: hablaréapida, entrecortada
y repetitivacon ecolalias.

L aterapiaocupacional, por su parte, seocupadelasnecesidadesde
integracion sensorial del nifio. Es muy importante incluirla en el
programa de cada nifio, pues trabaja con la hipersensibilidad al tacto,
sonido, miraday oloresque puedeinterferir oimpedir el aprendizajeen
casa, en laescuelay en el entorno social. Ambas ayudas terapéuticas
deberian ser ofrecidasal nifio, al menos, dosvecespor semana, aunque
loideal esqueseanincorporadasenlarutinadiariaenel entorno escolar,
ya que cuando esto se hace mejora mucho el rendimiento académico.
Cuando evaluamos el entorno escolar del nifio, esimportante tener en
cuenta el espacio fisico, yaque a menudo se requieren adaptaciones.
Esto puedeincluir lautilizacion dejuguetes pequefiosen laclase, chicle
0 algun alimento concreto y/o el uso de cuerdas debangee durante el
tiempo de aprendizaje paraoptimizar |aconcentracion. Esimportante
crear unlugar silenciosoy tranquilizanteen el aula, dondeel nifio pueda
ir cuando necesite tranquilizarse, cuando esta hiperestimulado, para
evitar, asf, problemas de conducta. Sélo cuando se aumentael conoci-
miento de las necesidades del nifio, se va adquiriendo un entorno
educacional adecuado; por ejemplo, técnicas como sentar al nifioenla
parte delantera de la clase para minimizar los estimulos distractores,
impedir quelosotrosalumnosinvadan el espaciodel nifio con SXF para
evitar losarrebatosde conducta, oincluyendo a alumnoenlaplanifica-
cion escolar paraaumentar su conocimiento sobrelo queseesperadeél.

Los nifios con SXF, amenudo, trabajan con soporte en el entorno
escolar, quepuedeayudar al alumno acontrolar suconducta, ajustar el
curriculum asu nivel cognitivoy ofrecer un entorno educativo lo mas
estructurado posible. También, lautilizacién del buddy systemo ' siste-
madel amiguete’ enel aula, enel patiooenlacafeteria, esdegranayuda
paratodoslosqueparticipan en el programapuespermiteal alumno con
SXF aprender conlaayudade suscomparierosordinarios. A menudo se
entablan amistades duraderasy |as similitudes pasan a ser mas impor-
tantes que las diferencias.

Todoslosnifiosdel auladeberian ser un placer. Y esto es posiblesi
hay compafierismo, | es escuchamos, educamos, atendemos a sus nece-
sidadesy les ayudamos a construir un sentimiento de éxito, les enten-
demos, respetamos su individualidad y |es ayudamos a superarse.

EXPECTATIVASY NECESIDADES
DELASASOCIACIONESDE PADRESDE SXF

Tratamiento de estimulacion intensiva. Nuestra experiencia
D. Sniadower
Asociacion SXF. Uruguay.

Cuando diagnosticaron anuestro hijo (ahorade 6 y en aquel momento
de3afios) desindromede X frégil (SXF) mi esposoy yo acordamosque
el mejor tratamiento seria una estimulacién sensorial intensivay pro-
fundaparaaumentar su aceptacion tanto anivel personal como social.
Buscamos profesionales en diferentes ciudades y paises. Estudiamos
suspropuestas, desdedejarlo‘ tranquilo’, hastalasdetresterapeutasde
diversasorientacionesdosy tresvecespor semanaenlugaresdiferentes,
teniendo quecoordinar losmultipleshorariosy viviendoen el auto. Me
transformeé en un habil chofer y hacedora de agenda. Y también debo
mencionar a aquellos que sugirieron que fuéramos nosotros —os pa-
dres—, quienes debiamos ser |os encargados del estimulo. Es algo que
iniciamos, pero delo que sl o obtuvimosacambio un mayor estrésy un
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sentimiento recurrentede cul pacuando descansamos. No pude separar
el papel demadrecon el deterapeuta, erasiempreterapeuta. Tuvepeleas
deparejapor lafamosafrase: ‘ Ahoraestuturno’. Por lotanto debiamos
seguir buscando. Un psiquiatrade Argentinapropuso formar un equipo
de terapeutas adecuado a nuestro hijo, planificando él un programa
exclusivo de acuerdo con las necesidades del momento, por |o menos
treshoras por diatodoslosdiasy en nuestracasa. Desde hace tres afios
seguimoseste programacon muchasal egriasy muchas ensefianzaspara
nuestro hijoy todoslosquevivimoscon él. L os avances obtenidos nos
animaron aextender este tratamiento a otros nifios creando un centro
paracapacitar apersonascon diferentestrastornosdel neurodesarrollo

con el apoyo de las autoridades de Uruguay, el Ministerio de Salud
Pdblica de Uruguay y la Primera Dama del Uruguay, Sra. Mercedes
Menafrade Batle. Me gustariacompartir este tratamiento con ustedes.

Aspectos legales

J. Bagué
Fundacion Tutelar ACIDH. Barcelona.

Para poder hacer referencia a los aspectos del sindrome X fragil
debemostener en cuental osconocimientosque sobrelamateriaexpone
la psiquiatria, la psicologia y la genética. Partiendo de esta base
cientifica, laaplicacion del derecho paralaproteccion delos diversos
aspectos que sal vaguardan | os derechos de | as personas aguejados por
estesindrome sebasaen lanormativareferentea: derechocivil, laboral,
penal, teniendo en cuenta el necesario respeto al derecho procesal en
cuanto que los diferentes sistemas de proteccion deben respetar todas
las garantias constitucionales.

Enel derechocivil, habraqueprestar atencion ainstitucionescomo
lacapacidadjuridicay ladeobrar, latutelay los procesos deincapaci-
tacion, y en el campo del derecho mercantil deberemostener en cuenta
estos aspectos para el trafico comercial que puedarealizar el sujeto en
cuestion.

En el derecho penal, habra que atender alacapacidad delictivade
la persona y saber si ésta es suficiente para no aplicar eximentes y
atenuantes.

En cuanto al derecho laboral, hablamos delanormativabasadaen
lanorma general teniendo en cuenta diversas normas especificas que
presentan diversas ventajas ala contrataci én de disminuidos.

Todo ello teniendo en cuentaque el marco principal eslaconstitu-
ciony laLISMI (Ley delIntegracion Social del Minusvalido de 1982).

Gestién de las asociaciones y la Federacién
J. Guzméan
Federacion Espafiola del SXF.

L asasociacionesy federacionesdefamilias que comparten laproblema-
ticadeal gin miembro af ectado por unaenfermedad suelen constituirse
paraencontrar respuestas no halladas en otros estamentos. Respuestas
a sus dudas, a sus ansiedades, y sobre todo, compartir y apoyarse en
otros. Paraello seeligelafiguralegal deasociacion. Unavez creada, es
necesaria una gestion apropiada en todos los aspectos: econémico,
social y administrativo. Los recursos existentes, fundamentalmente en
el aspectofinanciero, suelen ser escasos, por o queseinicialabusqueda
de otras fuentes que permitan el desarrollo y consolidacién de la
asociacion, entrelas que se encuentran las subvenciones que anual men-
te convocan | as administraciones nacionalesy autonémicas. Esto oca-
sionauntrabaj o afiadido alasactividades habitual esdelaasociaciéon, tal
como cumplimentar impresos, exposi ci6n de programas de actuacion,
solicitud de certificados, etc. Puede parecer que toda esta bateria
documental esexcesivaparalosmediosde quedisponen lasasociacio-
nes, pero, por el momento, eslo marcado en lalegislacionvigentey ha
decumplirse. Condificultad, horas dededicaciony mucho esfuerzo, se
consiguesalir adel ante. Pero hay que ser consecuentey analizar si todo
este trabajo se realiza en sus debidos términos. Con seguridad hay
muchosdetall esquevan quedando pendientes, bien por desconocimien-
to bien por falta de tiempo. Quiza habria que plantearse una mayor
profesionalizacion en lagestion de las asociaciones, una participacion
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masactivade susmiembrosy, algo fundamental, compartir losmedios
limitados que se disponen con otras entidades de la misma natural eza.

Accionesdeapoyo paralospadrespor partedelasasociaciones
J. Panero
Federacion Espafiola del SXF.

Cuando recibimos el diagndstico de que nuestros hijos o hijas estan
afectadospor el sindrome X fréagil (SXF) sabemospoco, o casi nada, de
laenfermedad. Desde ese momento, nosplantemoslavidadediferente
manera; no sabemos el futuro que vaadepararles. En las asociaciones
nosencontramoscon otras personas quetienen las mismas preocupacio-
nesy los mismos objetivos que nosotros. Algunas de |as necesidades
maésprioritariasquetenemosson lasqueserefierenacomotratar mejor
anuestros hijos, la de saber captar y responder a sus demandas, lade
modificar nuestrasactitudes paramejorar lacalidad devidapersonal y
familiar. Larecepciéndelasfamiliasquerecientementehanrecibidoun
diagnostico de SXF esunadelasfuncionesmasdificilesde abordar. El
recibirlas, ayudarles a aceptar la noticia, es otra prioridad en las
asociaciones. Setratadeinformar aesos padresdelas caracteristicasde
sus hijosy de qué pueden hacer para un desarrollo mejor. Lafaltade
informacion es caracteristica comin, pero, ademas, ayuda mucho el
compartir el dolor y aprender aeducar aunos nifios con un handicap,
pero con muchas potencialidadesadesarrollar. Pararealizar estastareas
se necesitan, ademés de profesionales especializados en el sindrome,
familiascon experienciaparapoder trasladar susvivenciasalasnuevas
familias que se integran a las asociaciones. El compartir éxitos y
también erroresenlaeducaci 6n denuestroshijosesunadelasfunciones
mas importante y que dan razén de ser a nuestras asociaciones.

Conflictiva familiar frente al diagnéstico

E. Brignani
Psicélogo Asociacion Catalana SXF.

La certeza de un diagnostico diferencial trae aparejadas vivencias
ambival entes. Por unaparte, secierraunafasede opinionespresuntivas
cuyacaracteristicaeslapreocupacion por lasalud del hijoy laangustia,
la desilusion y la frustracion debido a las anomalias evolutivas que
percibenenel hijo. Seexperimentaalivio antelacertezadeundiagnés-
ticovalidadoy definitivo. Por otra, seabreunanuevafase caracterizada
por el ‘trabajo deduelo’. Esun proceso abierto en el que cadasituacion
evolutiva vuelve a enfrentar a los padres de un afectado, con un
sentimiento de pérdida y de dolor psiquico; en este sentido, se debe
hablar de duel os parcialesy aceptaciones también parciales. Las fases
del duelo son: fase de embotamiento de lasensibilidad, fase de anhelo
y busguedadelafiguraperdida, fase dedesorganizaci6ny desesperan-
za, fase de mayor o menor grado de reorganizacion.

El curso quesigael duelodependera, enaltogrado, dequelospadres
puedan compartir y apoyarse mutuamente a lo largo de los distintos
procesos. Esmuy comin observar como muchos padresoscilan entrela
negaciony lamaniaparaluego caer enladepresiony el pesimismovital,
sinresolver satisfactoriamente el conflicto que viven. En muchos casos,
el conflicto familiar se agudiza dado que el progenitor portador vive
sentimientosdecul pano elaborados. Laactitud psiquicadel nifio haciasu
problema, probablemente, reflejelaactitud delosadultosquelorodean,
enparticular ladesuspadres. L ospadresde un af ectado poseenunmodel o
de desempefio parental transmitido paraeducar aun nifio ‘normal’. Por
ello, debenredefiniry redimensionar constantemente su papel educativo
frente al handicap que causa el SXF, inventando estrategias educativas
tendientes alatransformacion de un sujeto autbnomo.

BIBLIOGRAFIA

Bowly J. El vinculo afectivo. Buenos Aires: Paidés; 1976.

Bowly J. Lapérdida afectiva. Buenos Aires: Paidos; 1976.

Gonzélez Cuberes M T. Chicos especiales eintegracion. Buenos Aires:
Lumen Humanitas; 1997.

KawageA etal. Loshijosdiscapacitadosy lafamilia. México: Trillas; 1998.

Mannoni M. El nifioretardadoy sumadre. BuenosAires: Paidos; 1984.

S89



JORNADASINTERDISCIPLINARIASEL SINDROME X FRAGIL

Actividades de divulgacion del sindrome X frégil
M.a). Martinez
Federacién Espafiola SXF.

Uno de los objetivos principales de toda asociacion es la difusion del

sindrome para informar y sensibilizar: a la clase politica, de que se
adopten medidasencaminadasanormalizar lavidadelosafectados; alos
distintos profesional esrelacionados con el tema; alasfamilias afectadas
delaexistenciadelaasociacion, parasuservicioy ayuda, y alapoblacién
engeneral . Todasestasinqui etudes del asasociaci oneshan desembocado
enlarealizacién deactuacionesdivul gativascomo: adopcidn del logotipo
‘mariposa’ como emblema de | as asociaciones; elaboracién detripticos
informativos; realizacion de jornadas informativas de caracter general,

médicoy educativo; creaciondelapéaginaweb delaFederacion, desdela
gue se puede enlazar con otras paginas de varias asoci aci ones espariol as
y deotrospaiseseuropeosy americanos; creacion del boletin electronico
delaFederacion Espariol a; edicion delarevistaX Frégil, realizadapor la
Asociacion Murciana; colaboracionescon organismosoficialesenjorna-
das, conferencias, charlas; col aboraciones con mediosde comunicacion,

radio, TV, prensa. Hasido importante el trabajo de divulgacion que las
asociacioneshanllevadoacabo por el interésdespertado enlapoblacion
en general por conocer el sindrome.

Origen y evolucién de las asociaciones
Y. Lamarca
Federacion Espafiola SXF.

Laprimeraasociacion naci6 delainquietud de unos padresy del apoyo
de profesionales del departamento de Genética del Hospital Clinico de
Barcelona; nos acababan de diagnosticar a nuestros hijos, nos daban el

consejo genético de algo que no conociamos. Y no habia nada més...
Culpa, impotencia, qué se podia hacer, jcuantas preguntasy qué pocas
respuestas! No podiamos esperar. Agruparse cuanto antesy atrabajar.

Eramosdiez familiasy cuatro profesional eslosqueen 1994 nosreunimos
por primeravez. Nos asociamos motivados por el desconocimiento de
este sindrome, tanto a nivel médico como a nivel de la poblacion en
general . Poco apoco, comenzaron acontactarnos padres de otras comu-
nidadesquehabianrecibido el diagnésticoy tratdbamosderel acionarlos
conotros, |lespasabamoslosestatutos, paraquel o fueran adaptando acada
comunidad. Y asi comienzan a constituirse las distintas asociaciones.

Desde 1994 hasta 2001 se han creado en Espafia 12 asociaciones en 12
comunidadesy hemosvistoflorecer asociacionesen Argentina, Uruguay,

Brasil, Guatemala, México... En ambos continentes hay padres con
muchas ganas de hacer cosas. En 1997 constituimos|aFederaciény nos
unimostodos. Lo que hoy existeanivel deasociacionesy federacion es
fruto del esfuerzo demuchos padresque deseamoslo mejor paranuestros
hijosy quequeremosdivulgar el sindrome X frégil. AGn quedamucho por
hacer y asi favoreceremosamuchosgruposfamiliaresquenosnecesitan.

Equitacion terapéutica

M.AT. Lloria-Llacer 2 L. Segovia Encinas ®

2Instructora en Equitacién Terapéutica por NARHA (North American Riding
for the Handicapped Association). Licenciada en Veterinaria. UAB. Directora
Técnica de Terapia a C@vall. ® Diplomada en Terapia Ocupacional. UAB.

Terrassa. Funciones de Terapeuta Ocupacional en Terapia a C@vall.
L'Atmella del Vallés, Barcelona.
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La equitacion terapéutica se practica desde 1600 cuando los griegos
utilizabanloscabal | os porque observaron que proporcionaban benefi-
cios fisicos, psiquicos y emocionales a aquellas personas que los
montaban.

Todos los gjercicios y actividades realizadas se basan en la
facilitacion neuromuscul ar propioceptiva, esdecir, laactividad moto-
rase organizaen patronesdeflexion-extensi6n, abducci6n-adducion
y rotacion.

L osobjetivosdelaequitacion terapéuticason mejorar el equilibrio,
lafuerzamuscular, potenciar lacoordinacién, disminuir laespasticidad,
mejorar lacirculaciony larespiracion, asi como estimular laintegracion
sensorial.

Esen laintegracion sensorial donde |os nifios con el sindrome del
cromosoma X fragil presentan problemas, tienen dificultades para
organizar y entender estimulos del mundo externo, ya sean auditivos,
téctiles o visuales.

Montar acaballo estimulael sentido del tacto mediante el propio
contacto con el animal y con el entorno (temperatura, textura, pre-
sion...).

El movimientodel caballo, cambiosdedirecciony el ritmodel paso,
estimulan el sistemavestibular —encargado deregular el control postu-
ral, tono muscular y equilibrio— asi como el sistema propioceptivo —
importante paralaplanificacioénmotriz—. El olfatorespondealosolores
del propioanimal y delascuadras. Lavistase utilizaparael control del
caballo. Losruidosdel entorno ayudan aestimular el sistemaauditivo.

Esevidentequeal montar acaballo seestimulantodoslossentidos,
facilitandolaintegraciéndeéstos. Al mejorar losproblemasdeintegra-
cién sensorial, mejoraremos|os sintomas quelaacomparian, hiperacti-
vidad y distraccién, problemas de lenguaje y conducta, problemas a
nivel motor y problemas de aprendizaje.

Asesoramiento a educador es de per sonas afectadas por €l sin-
drome X fréagil

N. Bravo-Alamo, M 8P, Fernandez de Di ego, P. delaPefia-Moreno,
P. Labrado-Pulido, M. Sevillade la Cruz, M 2R. Vera-Gomez

Asociacion sindrome X fragil. Madrid.

El sindrome X fréagil (SXF) es laforma mas comln de retraso mental
hereditarioy, sin embargo, existe un gran desconocimiento del mismo
por partedelapoblaciénengeneral . Laverdaderaesenciadel presente
trabajo es el proposito firme de dar respuesta a algunas lagunas y
preocupaciones detectadas en padresy educadores.

Hoy es evidente lanecesidad de unaintervencion interdisciplinar
parael tratamiento de personas af ectadas por el SXF. Con laintencion
depotenciar laintervencion psicopedagégica, sehaconfeccionadouna
guiadeasesoramiento parapadresy educadores, quecontieneunanueva
clasificacion de alteraciones (sensoriales, delaconducta, delas habili-
dades sociales, de la psicomotricidad, del lenguaje y alteraciones
cognitivas), las cual es pueden presentarse asociadas a sindrome men-
cionado. Endichaguia, el asesoramiento espresentado paracadagrupo
dealteraciones, con bibliografiaespecifica. Del mismo modo, en cada
alteraci6n concreta, por jemplo rechazo tactil, se ofrecen sugerencias
de actuacion y actividades desarrolladas que sirvan de orientacion a
padresy educadores paraminimizar dichaalteracion.

iAnimo educador!, quien quieraque seas: padre o hermano, profe-
sor 0 logopeda, psicologo, pedagogo o psicopedagogo. En tus manos
tienesaestas personasy laposibilidad de mejorar susvidas. Sirvetede
tus procedimientos, pues son los mejores ‘farmacos’ de que dispones
parapaliar los sintomas que padecen.
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