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PRESENTACION

Propiciar actuaciones que permitan mejorar la calidad de vida de aquellos nifios
¥ nifias con carencias, y facilitar su plena integracién en la sociedad con las mayo-
res garantias de éxito es uno de los principales objetivos de esta Direccién General.

Como se apunta en este trabajo, el Sindrome X Frigil estd considerado como la
primera causa de retraso mental hereditario y la segunda cromosomopatia tras ¢l
Sindrome de Down, se trata, pues, de un problema importante dentro de las patolo-
gias que conllevan atencion educativa especial.

Si bien es cierto que se ha avanzado mucho en los dltimos afios en el conoci-
miento de este trastorno genético hereditario y de sus repercusiones en el compor-
tamiento de las personas afectadas: hiperactividad, atencién dispersa, retraso en la
adquisicién del lenguaje, etc., todavia quedan muchas lagunas por cubrir, sobre to-
do por lo que respecta a los profesionales de la medicina y la educacién. Sin duda,
el desconocimiento de este trastorno le impide a unos orientar adecuadamente a los
padres, y a otros llevar a cabo las intervenciones didécticas capaces de responder a
las necesidades reales de los afectados, las cuales presentan unas caracteristicas per-
sonales, sociales y familiares que requerirdn diferentes respuestas y que el entorno
escolar se organice con ¢l fin de conciliar sus exigencias y lo que ¢l nifio precisa y
puede lograr.

No dudamos que son muchas las incertidumbres que quedan adn por resolver y
que este libro no responderd a todas y cada una de ellas, pero confiamos en que la
presente publicacidn contribuya a un mayor y mejor conocimiento de esta anomalia
en nuestros estudiantes y que posibilite que las actuaciones de los diferentes profe-
sionales implicados atentien la angustia y la preocupacion de unas familias que han
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de afiadir, en muchas ocasiones, a la ansiedad que les puede provocar saber que su
hijo posee este trastorno, el peregrinaje a que se ven sometidas en busca de que
algun profesional les diga qué le ocurre realmente a su hijo y que les ofrezca trata-
miento adecuado.

Esperamos que la informacidn recogida en estas pdginas, asi como los diferentes
anexos que se¢ adjuntan al tinal del libro, sirvan no s6lo a los iniciados en este tema
sino a cualquier persona interesada en ampliar su conocimiento sobre un sindrome
como el X Fragil que tanta y tan diferentes maneras de intervencion educativa y
social precisa.

Maria Antonia Casanova Rodriguez
Directora General de Promocion Educativa

(]
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INTRODUCCION

Cuando los autores del libro que tiene en sus manos me pidieron unas lineas que
sirvieran de introduccién al mismo, las primeras ideas que, en relacidn con el
Sindrome de X Fragil, vinieron a mi pensamiento fueron aquellas que reflejan algu-
nas contradicciones. Baste con sefialar tan s6lo un par de ellas. La primera y gran
contradiccidén es precisamente la fragilidad del conocimiento que sobre este trastor-
no existe en nuestro pais. Parece impensable que, en la primera década del siglo
XX1, ain exista tal nivel de desinformacién y desconocimiento, que se traduce, con
gran frecuencia, en un diagnéstico tardio y, por tanto, en una angustia familiar cre-
ciente y, lo que es mds grave, en el retraso significativo en el tiempo para imple-
mentar las pautas educativas que precisan los niiios que padecen esta enfermedad.

Otra importante coniradiccion es, también, la fragilidad de nuesiro sistema edu-
cativo para dar cabida no sélo a la educacidn necesaria para lograr una mejor cali-
dad de vida desde que los niiios son diagnosticados hasta la edad adulta, sino tam-
bién a la formacion especifica del profesorado y de los profesionales que tedrica-
mente tienen a su cargo la responsabilidad de "cultivar” el desarrollo personal de es-
tos nifios en su acepcidn mas general y globalizadora.

Afortunadamente empezamos a contar con algunos profesionales y grupos de pa-
dres que estén decididos a que este panorama comience a cambiar y este libro es un
buen ejemplo de ello. Los autores se han planteado una tarea muy loable y también,
en cierta manera, complicada: hacer accesible la informacion cientifica disponible
sobre X Fragil y al mismo tiempo 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 ¢ informacién
sobre ¢l trastorno son absoluta e indispensablemente necesarios para cualificar la in-
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tervencién educativa de acuerdo con las peculiaridades de su funcionamiento psico-
logico v, a mi juicio, los autores han logrado integrar ambas perspectivas: la de pro-
porcionar una informacidn actualizada y hacer llegar a otros padres y profesionales
herramientas educativas especialmente tiles.

El desarrollo de los elementos o principios generales de intervencién y trata-
miento y el abordaje de la comunicacion y el lenguaje se realiza desde una perspec-
tiva esencialmente prictica, recogiendo la experiencia acumulada por sus autores, ¢
incluye innovaciones educativas de indudable interés para las personas con respon-
sabilidad educativa (familias o profesores). Innovadoras son también las perspecti-
vas y orientaciones que se sugieren en relacién con los aspectos de ocio y tiempo li-
bre, campo de actuacién cada dia més valorado como necesario e imprescindible pa-
ra el ajuste psicosocial adecuado de cualquier persona con o sin minusvalia. La vi-
sién que desde la familia se tiene del trastorno es un contrapunto necesatio ¢ im-
portante para obtener una imagen mds global de las necesidades y fragilidades que
experimentan los contextos sociales cercanos en los que se desenvuelven las perso-
nas con trastorno de X Frégil. El libro nos proporciona, ademas de la informacion
cientifica sobre el trastomo, una informacién complementaria (direcciones de aso-
ciaciones, indicacion de paginas web, bibliografia actualizada y otros datos de inte-
rés) que permite acudir a otras fuentes de informacidn 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 hibro, herramientas e instrumentos que mejoren la calidad de vida de los nifios,
adolescentes y adultos con Sindrome de X Frigil.

Juan Martos
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PROLOGO

El Sindrome X Fragil es un trastorno genético hereditario. Esta considerado co-
mo la primera causa de retraso mental hereditario y la segunda cromosomopatia tras
¢l Sindrome de Down. Aunque no hay estadisticas oficiales, los estudios realizados
valoran una prevalencia de 1 individuo afectado por cada 4.000 personas, una por-
tadora 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, aproximadamen-
te 8.000 varones transmisores normales (NTM) y alrededor de 160.000 mujeres por-
tadoras no afectadas. Basdndose en los datos de prevalencia para este sindrome, se
estima que en Espaiia aproximadamente el 80-90% de los individuos afectados o
portadores del Sindrome X Frigil estin sin diagnosticar. Los portadores sanos tie-
nen una alta probabilidad de tener hijos o nietos afectados, por lo que su deteccion
y seguimiento ¢s fundamental para disminuir la frecuencia de este sindrome.

Las caracteristicas de los afectados por el Sindrome X Fragil son muy peculiares
en sus diversos aspectos: genético, médico, psicoldgico, conductual... Ademds, co-
mo hemos comentado anteriormente, es un sindrome en ¢l que suelen aparecer va-
rios individuos afectados en una misma familia y cuya frecuencia y gravedad au-
menta a lo largo de las distintas generaciones.

En muchos casos, los primeros aiios de vida no deparan sospechas de que el ni-
fio o nifia pueda tener algiin problema. Es cvando llega a la guarderia o colegio, fa-
s¢ 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 comprensién, atencién dispersa, hiperactividad y, a menudo, retra-
so en la adquisicidn del lenguaje, son algunas de las sefiales de alarma.
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Empieza entonces el peregrinaje de los padres de consulta en consulta buscando
que algun profesional les diga qué le ocurre a su hijo.

Esta etapa puede prolongarse meses e incluso anos, sucediendo con cierta fre-
cuencia que no se obtenga un diagnostico acertado. O bien que se legue a este diag-
néstico 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 Fragil tiene una incidencia en la poblacion que se puede estimar co-
mo apreciable, son pocos los profesionales de la medicina que tienen una visién cla-
ra de sus caracteristicas y, lo que es mas grave, de cudles son las pruebas clinicas ne-
cesarias para un diagnostico fiable. Un dictamen acertado es tundamental tanto pa-
ra el individuo afectado como para el resto de la familia: Recuérdese que el
Sindrome X Frigil es hereditario por lo que puede aparecer en varias ramas de la
misma familia.

No es objeto de esta introduccidn abordar las complejidades genéticas 0 médicas
del Sindrome X Fragil, las cuales tendrdn su tratamiento en las paginas 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 erréneo

Tras este perfodo, llamémaosle médico, viene el siguiente ciclo: la escolarizacién.,
Las opciones disponibles en el sisterna educativo espafiol son: integracién, educa-
cion especial y combinada.

No vamos a valorar cual de las alternativas es Ia mds apropiada pues ello depen-
de de muchos factores. Lo que si es cierto es que las familias se encuentran de nue-
vo en una encrucijada llena de incertidumbres. Y siempre queda la duda de si la elec-
cién realizada es la mejor.

Antes se ha mencionado que entre los profesionales de la medicina habia un des-
conocimiento bastante generalizado del Sindrome X Frigil, pero con un poco de ¢s-
fuerzo se puede encontrar literatura especifica al respecto (tampoco en una cantidad
abundante). Sin embargo. en el campo de la educacidn, en cuanto a pautas de inter-
vencion y tratamiento, la escasez es manifiesta. Baste decir que hasta hace muy po-
¢os afios no existia ningln texto en espaiol que tratase particularmente el Sindrome
X Fragil. Unicamente se podian localizar algunas referencias, en inglés, de trabajos
efectuados por especialistas de otros paises.

Fue a finales de 1998 cuando el IMSERSO presenté un compendio de docu-
mentacion de The National Fragile X Foundation de EE UU, seleccionada por el
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doctor Feliciano J. Ramos Fuentes (Universidad de Zaragoza) y traducida al espa-
fiol. Posteriormente, en el afio 1999, el Mimsterio de Sanidad editd un libro sobre
este sindrome, elaborado por el Grupo de Investigacién del Sindrome X Frégil de la
Universidad de Sevilla. Estos dos textos son muy interesantes y de recomendada
lectura.

Con el paso de los afios, pocos, ya que estamos hablando de un periodo que
arranca a finales de 1998, las Asociaciones de Familias han organizado congresos,
jomadas, charlas, etc., donde profesionales de distintas materias que colaboran de-
sinteresadamente con las asociaciones, han expuesto sus conocimientos sobre el
Sindrome X Fragil.

Pero atin no habfa un texto que recogiera y planteara un procedimiento de inter-
vencion global especifico, un método de actuacion concreto. Y ese hueco es el que
pretende cubrir este libro.

El interés de los profesionales de la educacién solicitando informacién especifi-
ca y concreta sobre el Sindrome X Fragil es constante. Hasta el momento se han
atendido esas demandas con la documentacién disponible. A pattir de ahora espera-
mos que encuentren en este texto las respuestas a las dudas que puedan plantearse
al trabajar con un nifio/a afectado por el Sindrome X Fragil.

Era necesario reunir la experiencia de un trabajo estructurado, como ¢l presenta-
do 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 habrfa sido posible sin el interés, dedicacién, entusiasmo y ganas de
aprender cada dia un poco mas sobre el Sindrome X Fragil y de, a la vez, poner esos
conocimientos a disposicion de los demas, que han mostrado sus autores. Han sido
muchas las horas pasadas en revision de cuestionarios, sdbados y domingos de en-
trevistas y evaluacidn con las familias y dias de vacaciones utilizados en ordenar ide-
as y plasmarlas en papel para presentar esia propuesta de trabajo.

Todo esta tarea no ha surgido de la noche a la mafiana. Se viene gestando desde
hace varios afios por el equipo que ha redactado ¢l libro. Su asistencia a jornadas y
charlas sobre el Sindrome X Fragil, las tardes de Joaquin, la piscina, las sesiones de
hipoterapia, la integracién de los nifios en grupos de ocio de su barrio, son iniciati-
vas puestas en prictica 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 im-
portante: Isabel Osorio, Maria José Calvo, Rosa Ventoso, Juan Martos, Nuria

15
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Hernando, Loli Justo, Ramiro Gomez, Leo Gutiérrez, Paloma Banads, Angeles C.,
Joaguin Turina y cursillistas y voluntarios del centro Leo Kanner de Madrid. A to-
dos ellos, muchas gracias.

José Guzmdn Garcia



CAPITULO 1

ASPECTOS GENERALES DEL
SINDROME X FRAGIL

Maria Teresa Ferrando Lucas
José Guzmdn Garcia






Introduccion

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 Fragil, la causa de estos sintomas viene dada por una anomalia en un
cromosoma sexual X.

Descrito por Martin y Bell (1943; 6: 154-157) a partir del estudio clinico de fa-
milias 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 Frégil lo intro-
dujo diez afios después Sutherland (1979). En 1991, Verker describe el defecto mo-
lecular 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.

1.1. Causas de este 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 perso-
na sea de sexo femenino) como XX, y la pareja de cromosomas masculinos como
XY (determinan que la persona sea de sexo masculino).

A continuaci6n, 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
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Por tanto, las mujeres pueden tener esta anomalia en cualquiera de los dos cro-
mosomas sexuales X, mientras que los hombres pueden padecerlo sélo en el tnico
cromosoma sexual X que poseen.

La anomalia es debida a una mutacion 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 mutacion es producida inicialmente por el ex-
ceso de repeticién de una tripleta de bases nitrogenadas: Citosina, Guanina, Guanina
(CGG). Ello hace que se produzca en exceso lo que en quimica se llama grupos de
metilo (se produce una hipermetilacion en la zona llamada “isla CpG”), danando
principalmente al gen situado en el locus Xq.27.3 (final del brazo largo del cromo-
soma X), que estd junto al locus afectado de la hipermetilacién, influyendo definiti-
vamente también a la proteina (cromatina) que envuelve al cromosoma X que en es-
te locus se ve disminuida haciendo mas fragil al cromosoma. Este gen se ve anula-
do y no puede ejercer su funcion, fabricar la proteina llamada FMR-1-P, que ha si-
do 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; 64:
861-6; Snow, 1993; 53: 1217-28).

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 Fragil).

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

La mutacién del cromosoma sexunal 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 CGG. Atendiendo a este criterio, podemos encontrar tres posibles estados
del cromosoma X:

— Normalidad: un cromosoma X no afectado suele presentar entre 5 y 50 repe-
ticiones de la tripleta CGG en el locus en cuestion.

— Premutacion o predisposicion: las repeticiones suelen estar entre 50 y 200,
permitiendo al gen ser aun funcional y fabricar la proteina que le correspon-
de. En este caso se habla de mujeres portadoras y hombres transmisores nor-
males.

— Mutacién completa: en este caso las repeticiones son mds de 200 y pueden lle-
gar a varios miles.

La mutacién o las repeticiones de la tripleta CGG se modifican cuando se trans-
miten de padres a hijos y tienden a aumentar en mayor medida cuando la premuta-
cidn pasa a través de la mujer. Este cambio explica 1a mutacién del cromosoma X
fragil que se puede encontrar en una persona intelectualmente normal.

Actoalmente se sabe que el estado de premutacion es inestable durante la forma-
cién de la célula germinal femenina (évulo), expandiéndose a mutacién completa en
la siguiente generacién donde pueden nacer hijos afectados.

En el caso de los varones, la premutacién es estable en la formacién de esper-
matozoides {(espermatogénesis) y permanece como tal en sus hijas, gue siempre son
normales; pero éstas podrian tener hijos afectados en los que la premutacién se ex-
pandiria a mutacién completa: es el fendmeno llamado “anticipacién genética” o
“paradoja de Sherman” (1985; 69: 289). El hallazgo de la mutacién y la inestabili-
dad de la tripleta CGG permitié explicar la paradoja de Sherman (Fu, 1991; 67
1047-68).
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1.3. Cémo 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 afec-
tadas: si uno de los cromosomas X tiene la mutacién, 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 mutacién
en el cromosoma sexual X no puede ser suplida por ningin otro, y la afecta-
cién serd casi segura.

- Herencia: las consecuenclas de estar afectados respecto a los descendientes
son diferentes segun que el portador sea el padre o la madre.

El padre portador puede transmitir el cromosoma X aftectado a sus hijas pero
nunca a sus hijos, pues a €stos les transfiere el cromosoma Y.

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

Ejemplo Genealégico del Sindrome

b Vacgn Adeciailo
Mujer Afoconda

Yarun Porlaler

NMujer Parizdora
Ve Morowa
; .\]n;c:‘ Nl

Figura 3 - Ejemplo de drbol genealiogico
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1.4. Cémo se detecta

El test de laboratorio mds frecuentemente usado ha sido el analisis 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 fragil o una rotura en el locus estu-
diado (Xq27.3). Esta caracteristica no se puede observar en todas las células, sino
que sélo se ve enire un 4 y un 50% de las estudiadas. En todo caso, mediante este
anilisis no se pueden observar los genes y, por lo tanto, no se aprecian los estados
de premutacion, por lo gue no se detectardn las mujeres portadoras ni los varones
transmisores normales.

Posteriormente surgié la téenica de los estudios de enlaces de ADN, pero reque-
rian andlisis sanguineos de miltiples miembros de la familia.

A partir de 1992, una nueva técnica mucho més eficaz que la anterior en la de-
teccién de la anomalia es la del uso del método directo de andlisis de ADN, mediante
el cual se puede visuvalizar la extension de las repeticiones de Ias tripletas CGG con
exactitud y asi detectar mutaciones y 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 efica-
cia (Taylor, 1999; 39-51),

En 1995, Willemsem publica sus trabajos para determinar la expresién de la pro-
teina FMRP, a partir de andlisis inmunohistoquimicos en sangre, quedando abiertas
nuevas vias de diagnostico, valorandoe la expresién de la FMRP no solo en sangre,
sino en otros tejidos. La posibilidad de efectuar el diagnostico prenatal y preim-
plantacional de la enfermedad (Tejada, 2001; 33; Mil4, 2001; 33) asi como la apli-
cacién de esta técnica diagnéstica en bulbo piloso de pacientes constituyen dos
ejemplos de la transcendencia de este método diagnéstico {(Ramos, 2001; 33).

1.5. Incidencia en la poblacién

Las cifras de incidencia en la poblacién (Turner, 1996; 64: 196-7; De Vries,
1997, 61: 660-7 ) convierten al Sindrome X Fragil 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 afectados por la enfermedad. En el caso de
portadores se estima 1 cada 260 mujeres y 1 por 800 hombres (Rousseau, 1995; 57:
1006-18). Estas cifras extrapoladas a nuestro pais pueden hacer concluir que existi-
rian alrededor de 10.000 afectados y 100.000 portadores aunque en Espaiia no exis-
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te un censo que contemple la totalidad de os casos, y se considera que alrededor del
80% estan por diagnosticar (De Diego, 1998).

1.6. 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
mas importante es el retraso mental, que oscila de leve a severo.

Aunque cada persona es diferente, hay una serie de sintomas comunes que se han
observado en los afectados (Hagerman, 1996; p. 3-87) habiendo sido descrito un fe-
notipo fisico y un fenotipo conductual que ayudan a caracterizar al sindrome. En
Espaiia, la frecuencia de presentacién 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 neurologicas y multisistémi-
cas de la afeccién (ver cuadros-resumen, pagina 31).

Recientes publicaciones, han definido con mayor precision los aspectos neurolo-
gicos y cognitivos-conductuales de los nifios afectados. (Artigas, 2001; Brun, 2001;
Cornish, 2001; 33; Goldston, 2001; 33).

1.7. Manifestaciones clinicas generales

El fenotipo clinico caracteristico descrito en varones afectados por el Sindrome
X Fragil incluye macroorquidismo o testiculos grandes (80% de los varones adul-
tos), orejas grandes y prominentes (80% de los casos), cara larga y estrecha, mandi-
bula inferior prominente.

El déficit de proteina afecta al tejido conectivo, cuya displasia se encuentra en la
base del fenotipo fisico y de los trastornos otorrinelaringologicos, oftdlmticos, oste-
oarticulares y cardiolégicos de estos pacientes; la afectacidn del sistema endocrino-
l6gico provoca disfunciones hormonales que repercuten en el crecimiento y en el
sistema reproductor.

Aproximadamente un 60% de los varones presentan hiperextensibilidad en las
articulaciones. Esto se detecta doblando los dedos hacia atrds en direccidn a los nu-
dillos. 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 fre-
cuentes infecciones recurrentes de oido medio.
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Prolapso de la vdlvula mitral. Puede presentarse en el 80% de los adultos.

Las manifestaciones endocrinas derivan de una disfuncién hipotalimica. A pesar
de que peso y talla parecen acelerados hasta la adolescencia, posteriortnente pueden
sufrir un estancamiento y resultar en percentiles menores que la poblacion general.
Esta talla alta y la macrocefalia, que es otra de las caracterfsticas del sindrome, pue-
den dar fenotipos sugerentes de sindrome de Sotos; otro fenotipo que pueden pre-
sentar los nifios X Fragil es compatible con sindrome de Prader- Willi (obesidad, hi-
pogonadismo, manos y pies pequeios, hiperfagia).

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

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

1.8. Manifestaciones neurolégicas

Derivadas de una pobre espiculacion dendritica, las manifestaciones neurol6gi-
cas constituyen la consecuencia mds importante de Ia afeccion.

El retraso mental es, junto al autismo, la manifestacién mas dramaética del sin-
drome. El retraso mental lo presentan la totalidad de los varones afectados y alrede-
dor del 70% de las mujeres con la mutacién completa. No se aprecia retraso mental
en las premutaciones, aunque s estos ¢asos si que han sido descritos otros trastor-
nos neuropsicolégicos tales como rendimientos mas bajos que en la poblacion ge-
neral en célculo, 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 memo-
ria. Estos hallazgos han sido puestos en relacion con deterioros a largo plazo del sis-
tema nervioso en relacién con déficit moderado de FMRP o aumento de ARN men-
sajero.

La hiperactividad y falta de atencién son problemas de conducta que se presen-
tan tanto en varones como mujeres afectadas por el sindrome, y es el signo clinico
mas frecuentemente referido; los sintomas mas precoces de la afeccién vienen da-
dos por retrasos en la adquisicion de la marcha y del lenguaje.
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Posteriormente, ¢l trastorno del lenguaje persiste: lenguaje desordenado y repe-
titivo, pobre mantenimiento de los temas, y pensamientos expresados de forma in-
comprensible son caracteristicas comunes. En definitiva, pueden verse afectados to-
dos sus componentes (fonologia, sintaxis, semantica pragmatica y aspectos com-
preasivos) y verse ademds interferidos por los trastornos de la conducta. La severi-
dad 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, aversidn a ser iocado o abrazado, rabietas injustifica-
das. morderse las manos, se presentan en alrededor del 16% de los varones con X
Fragil. La base de esta conducta se postula que esta en los trastornos de integracion
sensorial que presentan los afectados. Normalmente, los nifios X Fragil son carifio-
s0s aunque los rasgos autistas interfieran con la relacion normal.

Las mujeres atectadas por el sindrome. suelen presentar leve retraso mental, pro-
blemas de atencidn pero normalmente sin hiperactividad. Lo mds frecuente es la ti-
midez que puede ser profunda en la adolescencia, pudiendo llevar a depresidn.

Trastornos del suefio, por déficit en la secrecién 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 afios, la neuroimagen nos ofrece datos de alteracién cerebelosa
(Mostofski, 1998: 50-121-30); éste es un hallazgo de gran interés teniendo en cuen-
ta ademas la relevancia que el cerebelo parece tener en aspectos cognitivos (Arriada,
1999; 29¢11): 1075-82).

1.9. Tratamiento general

En la actualidad, no hay cura para el Sindrome X Frdgil, y el tratamiento es sinto-
miatico (Artigas, 2001; 33 (Supll): S41-5850). Las lineas de trabajo en la investigacion
del tratamiento de la enfermedad estan desarrollando experimentos basados tanto en
terapia genética como en ingenieria genética consistentes en reproducir Ja carencia de
la proteina causante de la enfermedad (Chiurazzi, 2001; 33; De Diego, 2001; 33).

No obstante, un adecuado enfoque terapetitico puede ayudar a los nifios a alcan-
zar su méximo potencial. Esta ayuda puede ser tanto a nivel médico para los pro-
blemas que anteriormente se han descrito, como educacionales y de ocupacion
(Braden, 1999, p. 203-31).
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1.10. Tratamientos farmacologicos

Existen numerosos farmacos que pueden ayudar al control de la sintomatologia,
pero hay que adecuarlo a cada caso, de modo individual, sin que exisia un consen-
so sobre el abordaje medicamentoso de estos pacientes. No es infrecuente el que de-
ban efectuarse diferentes intentos terapéuticos hasta encontrar la medicacion que
mis se adecue individualmente segiin la sintomatologia que presente, asi como la
dosis 6ptima, e ir revisdndola muy de cerca para adaptarla a los cambios que vayan
surgiendo en la patologfa del nifio y el ambiente en el que se desarrolla.

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

El metilfenhidato es el farmaco de eleccién ante el trastorno hiperactivo. La me-
latonina se ha indicado en los trastornos del suefio. En los tltimos afios, la utiliza-
cién de neurolépticos atipicos (risperidona) ast como de los inhibidores de la recap-
tacién de la serotonina (ISRS: citalopram, fluoxetina, etc..) se encuentra documen-
tada para abordar trastornos severos de conducta, ansiedad y trastornos obsesivos.
En el momento actual existe una linea de trabajo en el que participan diferentes pa-
ises de la Union Europea, entre ellos Espaiia (Zaragoza- Prf. FJ Ramos y su equi-
po). en el que se intenta valorar la utilidad de la L- acetilcarnitina para controlar los
trastornos hiperactivos de los nifios con sindrome X Fragil (Calvani, 2001; 33).

1.11. Tratamiento psicopedagégico y conductual

Se debe tener en cuenta que, como en cualquier sindrome, en el X Frigil, no to-
dos los rasgos asociados estdn siempre presentes en todos los que lo padecen, sien-
do por tanto necesario, en primer lugar, saber las necesidades y habilidades del ni-
fio en concreto. Con frecuencia, esios pacientes tienen habilidades para la imitacién,
la memoria visual, el humor y son précticos a la hora de resolver un problema y
aprender. La debilidad mds comiin es la incapacidad para organizar Ja informacién
y actuar sobre la misma de una forma efectiva. Teniendo en cuenta esto, los nifios X
Fragil necesitan apoyo en unas dreas determinadas:

— Atenciton, hiperactividad e impulsividad.

— Aprendizaje.
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~ Habla y lenguaje.

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

— Problemas de comportamiento.

Se observan grandes dificultades en el proceso auditivo, procesos secuenciales, ra-
zonamiento abstracto y habilidades aritméticas. La generalizacién es dificil y muchas
VECEes Una tarea o un concepto tiene que ser ensefiado de varias formas para que el ni-
fio lo aprenda verdaderamente y sea capaz de manejar la informacién con sentido.

Las recomendaciones mds frecuentes son:
+ Control médico para los problemas de atencién y comportamiento.
» Técnicas de autogobieno del comportamiento que incluyen:
- Fijacion de 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 mas dificil, asi como sus comportamientos anor-
males. Debemos ensenarlos para que utilicen estrategias para estructurar ¢l
entorno, fomentar y facilitar 1a produccién de habla y lenguaje, prevenir la
sobreestimulacidn, utilizar técnicas terapéuticas calmantes y 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 len-
guaje acelerado, con ritmo desordenado, dispraxia verbal, articulacion po-
bre, perseverancia. habla tangencial, falta de sencillez y naturalidad.

— Técnicas de integracién sensorial.

- Servicios de educacion especial, inclayendo un entorno educativo de apoyo
que permita la modificacion del formato instructivo y del plan de estudios.

— Empleo de materiales visuales que el nifio pueda usar para aprender nue-
vas habilidades y rutinas.

- Utilizacion de materiales y temas que tengan gran interés para el nifio, y
asi aprenderd con los objetos que realmente le gusten, se deben usar ade-
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mds objetos o fotografias de la vida real y dejar tiempo para que el nifo
responda y formule preguntas.
L]
— Participacion del nifio en actividades de pequefios grupos. La imitacion es
buena para que adquiera un lenguaje social y un comportamiento adecua-
do. Ademds esta es una cualidad casi constante en ellos.

— Consideracién de las dificultades en el proceso auditivo. La informacién
que se le trasmite al nifio tiene que ser a través de frases cortas y simples.

- Modificacién paulatina del material pedagégico para que siempre esté a la
altura del desarrollo del nifio y que le dé el apoyo suficiente para que con-
siga el éxito por el que esta trabajando. La demostracién y la repeticion de
las 4reas son muy itiles para ensefiar nuevas habilidades y rutinas,

Lo mds importante de todo es que todas aquellas personas que estén trabajando
con el nific deben perseguir el mismo propésito, por o que es fundamental una co-
ordinacién en el trabajo entre padres, profesores, psicélogos y médicos, conociendo
al nifio y aprovechando todas aquellas cualidades que le pueden ser ttiles e inten-
tando modificar las que le interfieran con un buen funcionamiento psicosocial.

1.12, Consideraciones finales

Debido a que los sintomas del Sindrome X Fréigil pueden ser sutiles, especial-
mente en nifios pequeiios y al hecho que el X Frégil tiene una incidencia notable en
la poblacidn, 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 diagndstico prenatal debe ser realizado a toda aquella persona en cuya fami-
lia se haya detectado algin miembro con problemas de retraso mental.

El diagnéstico del Sindrome de X Frégil no se hace por la presencia de rasgos fi-
sicos. Cualquier demostracién de retraso mental, una historia familiar de retraso
mental o dificultades de aprendizaje de etiologia desconocida en combinacién con
alguna de las caracteristicas anteriormente expuestas, pueden hacer sospechar que
nos encontramos con un nifio X Fragil.

Las técnicas de diagnostico citogenético tienen un alto riesgo de falsos negativos.
La seguridad diagndstica que ofrece el estudio molecular del ADN nos aporta la po-
sibilidad de detectar a los nifios afectados a edades muy tempranas, puesto que los
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primeros sintomas se presentan habitualimente como trastornos del desarrollo motor,
del lenguaje v de la conducta. El diagnostico precoz es bisico 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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CUADROS-RESUMEN

Tablas 1A, IB: Fenotipo conductual del SXF. Artigas y colaboradores (2000)

Datos establecidos en poblacidn espariola

Problemas de ale ncion

Aleteo de manos

Hiperactividad

Timidez

B
Agobiado por la muc hedumbre

Ansicdad social

Agobiado por ¢l ruido

Tabla 1A

Poca interaccion

Torzudo

Morderse las manos

Obsesivo

Mu tis mo

Inestabilidad emocional

Pobre contacto visual

Tabla 1B
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Tabla 2: Manifestaciones clinicas del Sindrome X Fragil, atendiendo a los diferen-

tes sistemas organicos afectados.

+ Cara alargada.
FENOTIPO FISICO * Menton y o_rejas prominentes.
» Macrocefalia.
+ Macroorquidismo.
ALTERACIONES ORALES | ¢ Otitis media.
ALTERACIONES * Estrabismo.
OFTALMOLOGICAS * Trastornos de refraccidn.
ALTERACIONES » Hiperextensibilidad articular.
OSTEOARTICULARES * Pies planos-valgos.
ALTERACIONES * Dilatacion aértica.
CARDIACAS * Prolapso de la vdlvula mitral.
* Aceleracién de peso y talla.
* Macroorquia.
ALTERACIONES « Obesidad
ENDOCRINAS
* Pubertad precoz.
* Menopausia precoz.

Tabla 3: Manifestaciones Neurolégicas del Sindrome X Fragil.

RETRASO MENTAL + Diferentes tipos de intensidad.
TRASTORNOS DEL * Motor.
DESARROLLO » Lenguaje.
TRASTORNOS . lgipera}cliv_idqd y déficit de atencion
DE CONDUCTA * Excesiva tlmldez.
» Espectro autista.
TRASTORNOS EN LA » Alteraciones visoespaciales.
INTEGRACION SENSORIAL| « Hipersensibilidad a estimulos.
TRASTORNOS * Insomnio.
DEL SUENO * Ronquido.
» Crisis de semiologia variable.
EPILEPSIA * Trazados eeg epileptiformes sin crisis clinicas.
MARCADORES * Disminucion del vermis cerebeloso.
BIOLOGICOS EN » Aumento de niicleo caudado,
NEUROIMAGEN tidlamo e hipocampo.
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NECESIDADES EDUCATIVAS DEL ALUMNADO CON SiNDROME X FRAGIL

Introduccion

Queremos que nuestros nifios sean felices, que sean 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 emocio-
nal y afectiva y, por supuesto, a desarrollar al maximo sus capacidades de aprendi-
zaje. Hemos aprendido mucho de ellos y queremos agradecerles su infinita pacien-
cia y su cariiio. No hemos encontrado mejor forma de hacerlo que escribiendo so-
bre lo que a nosotros nos ha ayudado a acercamos y a ofrecerles una educacion lo
més comprometida posible.

Para saber como tratar a nuestros niiios hay que conocer qué les pasa ¢ intentar apro-
ximarnos al porqué. Hemos seifalado los puntos donde encontramos mas problemas,
analizando las causas y dando una posible alternativa para tratarios. Los puntos mds im-
portantes son: rechazo al contacto ocular, problemas de integracién sensorial, necesidad
de estructuracién y anticipacién, dificultad de atencién, movimientos estereotipados,
hiperactividad, rechazo de estimulos nuevos y retraso y alteraciones del lenguaje.

Para obtener un buen tratamiento, nos parece importantisimo partir de las capaci-
dades de los alumnos, tener muy en cuenta su campo de motivaciones € 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 de] humor. A pesar de que, en un primer momento, puedan pre-
sentar conductas de aislamiento y de excesiva timidez, son nifios que consiguen es-
tablecer vinculos afectivos fuertes y estables con fas personas que les rodean.

2.1. El rechazo al contacto ocular

El rechazo al contacto ocular se debe principaimente a la hipersensibilidad ante
estimulos sensoriales. Nuestro munde esta cargado de estimulos visuales, auditivos
y tdctiles; cvando hay una recepcion éptima de éstos no nos damos cuenta de la “tor-
tura” que puede suponer un fallo en este sistema. También se puede deber a la difi-
cultad para entender las pautas de relacidn social. Sobre todo, en un primer mo-
mento, con nifios pequeiios que reciben su primer tratamiento “‘se manifiesta una ca-
racteristica dificultad para compartir focos de interés, accidn o preocupacion con las
otras personas” (Riviere, 1997, p. 73). Por todo esto, se ve una clara desconexién
con el mundo que le rodea. Una de sus més claras manifestaciones es el rechazo de
la mirada del otro.

El contacto ocular nunca debe abordarse de forma directa, sobre todo al princi-

pio, a riesgo de producir el efecto conirario. Si invadimos al nifio con nuestra mira-
da, con lo que ello supone, podemos provocar un rechazo mds fuerte del que mani-
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fiesta originalmente. Ordenes del tipo “mirame” deberian no emplearse nunca antes
de que el nino haya creado un vinculo con el adulto, y empiece a mirar de forma es-
pontdnea, aunque sea todavia esporadica.

Se debe trabajar de forma indirecta, mediante juegos interactivos y circulares.
Son juegos repetitivos y contingentes que ayudan a establecer las bases de la comu-
nicacion. En un primer momento, se trabaja el contacto ocular y la atencién; a me-
dida 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, progra-
mando actividades de cardcter lidico que nos ayuden a buscar su mirada sin que se
produzca un rechazo.

Figura 4 - Actividades de interés

RECHAZO AL CONTACTO OCULAR

Se debe a: Pautas de tratamiento:
* Hipersensibilidad hacia * No se debe abordar de forma directa.
estimulos sensoriales. * Se trata de forma indirecta mediante:
» Dificultad para entender pautas de * Juegos interactivos.
relacion social. * Actividades lidicas y muy
* Desconexién con el medio. motivantes para el nifio.
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2.2. Los problemas de integracion sensorial

Los problemas de integracién sensorial se deben a la dificultad para organizar
la informacidn que les viene del exterior y a la dificultad para entender estimulos,
ya sean auditivos, tictiles o visuales. En los nifios con X Fragil se produce un im-
portante rechazo olfativo, auditivo y sobre todo tictil. 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 niios con X Frigil se comportan asi’
(Hagerman, 1998). El rechazo, en cualquiera de los sistemas, puede afectar mu-
cho a Ias relaciones sociales. Para [as personas que estdn con el nifio, sobre todo
para los padres, resulta muy dificil de entender que éste no quiera abrazarlos de
forma espontidnea o que rechace violentamente “los mimos” hechos con todo el
carifio del mundo.

Patricia Wilbarger propone unas estrategias de intervencién que implican el uso
de una dieta sensorial. Un componente esencial de la dieta es provecar la atencién
a intervalos regulares a lo largo del dia. Por otra parte, sugiere provocar momen-
tos en los que ¢l nific busque sensaciones propioceptivas de forma adaptada y efi-
caz, que se puedan convertir en alternativas a los movimientos estereotipados, co-
mo veremos mis adelante.

Actividades como masajes, transportar peso, juegos motores bruscos (voltere-
tas, volar...) pueden resultar muy beneficiosos para el niiio. Estas actividades tie-
nen que realizarse de forma gradual, sin invadir. Por e¢jemplo, si queremos que el
nino llegue a disfrutar con la musica, tendremos que ir proporcionandole momen-
tos en los que escuche muiisica € ir aumentando poco a poco los tiempos de escu-
cha. Una vez que aguante sin rechazo ¢l tiempo que nos hemos marcado, se pue-
de ampliar la actividad acompaiiando la musica con palmas; mas adelante se pue-
de empezar a seguir ritmos muy sencillos y a “bailar”... y asi podremos avanzar
todo lo que nos vaya permitiendo el nifio,

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 introductendo
estimulos nuevos de cualquier modalidad sensorial de forma progresiva. Es im-
portante tener en cuenta que el rechazo a priori de una actividad nueva, no impli-
ca que no le vaya a gustar mds adelanie.
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Se deben a: Pautas de tratamiento:

+ Dificultad para organizar la * Ejercicios de integracidn sensorial.
informacién que le viene del exterior.  + Controlar los estimulos a los que el

« Dificultad para integrar y entender nifio se ve sometido.
estimulos, ya sean auditivos, tictiles  « Introducir estimulos nuevos de forma
o visuales. gradual.

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

2.3. La necesidad de estructuracion y anticipacién

Las dificuitades de anticipacion conducen a una percepcion cadiica y fragmenta-
ria de la realidad (Riviére, 1984). Con nifios pequefios, que reciben su primer trata-
miento, es de vital importancia la estructura espacial y temporal de su ambiente pa-
ra facilitar su ubicacidn e integracion en su casa, en el colegio y en el mundo. Martos
{1998) define el concepto de estructura como:

- Necesidad de gue el ambiente no sea excesivamente complejo sino, por el
contrario, relativamente simple.

- El ambiente debe facilitar la comprensién de relaciones contingentes entre las
conductas del nifio y las contingencias del medio.

~ El educador debe mantener actitud directiva y no de laisser faire. estableciendo
de forma clara y explicita los objetivos. procedimientos y métodos de registro.

Como propone el programa de ensefianza esiruciurada Teacch, en las situaciones
terapéuticas es necesario que se acote de forma muy clara el espacio y el tiempo en
que se hacen las diferentes actividades. Por esto el aula estd dividida en espacios cla-
ramente diferenciados:

— Rincones: trabajo, juegos, cuentos...

- Zonas especificas de informacion, Z.E.L: agenda, peticion y trabajo en mesa.

El avla esta organizada en 3 6 4 rincones y en cada uno de ellos se desarrolia una
actividad diferente con un material especifico y debidamente seitalizado. Para em-
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pezar, utilizamos los rincones de trabajo, de juego y de cuentos, los tipos de activi-
dades que se realizan en cada rincén dependen de las caracteristicas y preferencias
de los nifios. En un primer momento es importante mantener una actitud rigida y uti-
lizar cada rincén 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 uti-
lizacién 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 5 - Rincon de trabajo

Figura 7 - Rincdn de juego

Figura 6 - Rincon de cuentos

Las zonas especificas de informacion (Z.E.L.) son paneles con claves visuales que
siempre estdn situados en el mismo lugar dentro del aula. Su funcion es facilitar la
adquisicion de las capacidades de comunicacién, anticipacion y organizacion. Las
més importantes son:

— Panel de comunicacién de peticiones.

— Agenda temporal.

— Agenda de actividades de trabajo en mesa.
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Figura 8 - Agenda de trabajo en mesa

Figura 9 - Panel de comunicacion de peticiones

Para el nifio es tan importante la organizacion de su espacio como la organiza-
cion de su tiempo. Las manifestaciones de estados de ansiedad y nerviosismo, pro-
blemas de conducta y desconexién con su entorno, probablemente sean una conse-
cuencia 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 co-
mo sucesiones ordenadas de escenas con sentido y a comprender lo que va a ocurrir
a continuacion, se irdn reduciendo sensiblemente los problemas citados anterior-
mente. 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.
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El proyecto PEANA (Tamarit, De Dios, Dominguez y Escribano, 1990) nos ofre-
ce las pautas de una metodologia educativa que utiliza las fotografias y los picto-
gramas 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 informacion en imdgenes visuales. Esto es lo que se
ha denominado como pragmatismo visual: “El supuesto bdsico del pragmatismo vi-
sual es la necesidad del alumno con X Frigil de organizarse en imégenes 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 anticipato-
rios, como las agendas donde pretendemos que el nifio asocie las imagenes a las ac-
ciones que van a suceder a continuacion, con el objetivo de que anticipe dichas accio-
nes con la presentacién de las claves visuales. Para ello, debe existir una estructura-
¢idn del ambiente mediante la limitacién temporal v espacial de las experiencias, ha-
ciendo una programacion diaria sumamente defimda, 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 (picto-
grama o foto) sobre las actividades que van a desarrollar. Se le ensefia al nifio una
por una las claves visuales (acompafiadas de palabra yfo gesto) y €l las coloca sobre
el panel hasta terminar dicha secuencia. Una vez hecho esto, el nifio realiza vna "lec-
tura” con la que se pretenden varias finalidades:

* Que el nifio pueda anticipar ¢l orden de las diferentes actividades.

* Que asocie y cargue de significado la clave visual.

+ En e] plano de 1a comunicacion:

— Que el nifio sefiale y mire al adulto.

- Que ¢l 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 afectacién. Podemos utilizar objetos reales, objetos que, de alguna manera, iden-
tifiquen la actividad que queremos anticipar (figura 10), fotos (figuras 11, 12 y 13)
y, por ultimo, pictogramas (figura 14).
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Figura 10 - Agenda de objetos

Figura 12 - Agenda de fotos grandes Figura 13 - Agenda de fotos pequeiias
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Al principio, y con nifios mds pequeiios, es bueno que la agenda no esté muy car-
gada de informacion y la secuencia de claves visuales la formen 4 6 5 tarjetas con
las actividades mas caracteristicas (figuras 1 y 2). Cuando estemos seguros de que
el nific comprende la informacion que le aportamos podemos ampliar la agenda au-
mentando poco a poco las claves visuales (figura 3). Se ha de mostrar al niiio la in-
formacién justa, teniendo cuidado de que no sea excesiva, Al presentar muchas cla-
ves visuales corremos el riesgo de que le resulte muy dificil asociar la imagen con
la actividad representada, y en algunos casos el exceso de informacidn va a impedir
esta asociacion.

La agenda se fee todos los dias a primera hora para anticiparle al nifio el orden
de las diferentes actividades. Al principio, a medida que se desarrollan las activida-
des van desapareciendo las correspondientes tarjetas de la agenda, quedando en la
secuencia sélo aquellas que ain estan por realizar. Una vez que el nifio asocie las
claves visuales con la actividad y ésta tenga significade para él podemos dejar la se-
cuencia completa.

Las agendas cumplen, bdsicamente, la funcién de anticipacion, aunque también
podemos trabajar otras funciones, como seiialar los acontecimientos socialmente re-
levantes. El objetivo de esto es ayudar a distinguir que hay cosas mds importantes
que otras, sefialando aquellas que tienen que ver con relaciones sociales, o partien-
do de gustos o intereses del nifio (Ventoso y Osorio, 1997).

F INFORTANTE #
Javy
iy oLl
__COMTENTO MAMA COLE

Figura 15 - Ejemplo de sefializacion de un acontecimiento IMPORTANTE
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A medida que el nifio vaya aprendiendo a dar significado a las claves visuales se
le irdn abriendo al maestro posibilidades de trabajo tremendamente interesantes, co-
mo son: flexibilidad mental y guia de resolucién de problemas (Ventoso y Osorio
1998).

NECESIDAD DE ESTRUCTURACION Y ANTICIPACION

Se debe a: Pautas de tratamiento:

+ Dificultad para anticipar lo que va * Acotar de forma clara ¢l espacio y el
a ocurrir y para planificar las momenio en €l que se realizan las
actividades. actividades.

+ Falta de] “sentido de la actividad en  * Rutina.
un primer momento”. * Organizar y estructurar sus

actividades mediante claves visuales.

2.4. La dificultad para concentrarse en una tarea

Las dificultades de concentracion que encontramos en nuestros alumnos pueden
deberse a multiples causas. Entre ¢llas, podemos destacar una atencién muy disper-
sa y débil, un reducido mimero de estimulos que le resultan interesantes y su mar-
cada hiperactividad. Al principio, encontrar actividades que motiven al nifio y que
llamen su atencién se convierte en un verdadero reto para el maestro. A medida que
vamos conociendo al nifio, y que establecemos una buena relacién con él, nos da-
mos cuenta de que ese abanico de actividades se va ampliando poco a poco. Después
de un tiempo, el nifio con X Fragil es muy colaborador y aunque tiene ciertas reti-
cencias a actividades nuevas, muestra una muy buena disposicidn en las actividades
que va estan en su rutina.

Las pautas de tratamiento que proponemos para ayudar a la concentracion del ni-
fio son:

- Realizar ejercicios previos de integracién sensorial que ayuden al nifio a estar
en disposicion de trabajar. Estos gjercicios ya estan comentados anteriormen-
te. Los mds utilizados son: masajes, juegos en los que intervenga la motrici-
dad gruesa (correr, volteretas, corro. .. ), transportar peso (que coja su material
de trabajo y lo traslade a la mesa) y hacerle colocar su mesa y su silla cada
vez que va a trabajar. También podemos utilizar la miisica como medio de re-
lajaci6n siguiendo ritmos sencillos.
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Es importante que, en un primer momento, se limiten los distractores am-
bientales. El aula tiene que tener los suficientes estimulos para favorecer su
aprendizaje pero nunca debe estar sobrecargada; esto dificulta seriamente su
concentracién en lo que le proponemos. Uno de los problemas més frecuen-
tes con el que nos encontramos al tratar con nifios pequefios que tienen el
Sindrome X Fragil, 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 informacién 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 progresi-
vamente otros nuevos e ir desechando aquellos que no sean tan eficaces para
el tratamiento.

Las actividades deben ser breves e ir aumentando progresivamente su dura-
cién segin mejora la capacidad de atencién. 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 Ia 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 tres actividades, empezamos
por una actividad que le guste al nifio y le motive, con la intencién 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 for-
ma podemos ir introduciendo actividades nuevas, venciendo el rechazo que el
nifo manifiesta hacia ellas y consiguiendo que sean interesantes para el nifio.

Es muy importante introducir momentos de descanso, en los que permitamos
que el nifio se levante y realice algiin ejercicio diferente.

Figura 16 - Trabajo en mesa
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DIFICULTAD PARA CONCENTRARSE EN UNA TAREA

Se debe a: Pautas de tratamiento:

+ Atencidn dispersa y débil en un + Ejercicios previos de integracion
primer momento. sensorial.

« Reducido niimero de estimulos que  Limitar los distractores ambientales.
le resultan interesantes. < Partir de estimulos que le resulten

 Hiperactividad. atractivos.

* Introducir actividades nuevas entre las
actividades conocidas.

+ Aumentar progresivamente el tiempo
de dedicaci6n a una tarea. (Empezar
con periodos muy cortos).

* Momentos de descanso.

Proponemos a continuacién una serie de actividades, en la misma Iinea de nues-
tro trabajo, recogidas por Lois Hickman en “El Sindrome X Frdgil. Material educa-
tivo de la Fundacion Nacional del X Frigil de Estados Unidos” {(niim. 52 de la
Coleccion Rehabihiiacion del IMSERSO).

Actividades para calmar y mantener la concentracion:

A) Ambiente (hogar y escuela)
I - Utitice luz solar natural, iluminacién de espectro compieto, lamparas halégenas.
2 - Uulice materiales naturales para vestimenta. muebles, paredes.

3 - Recurra a alimentos naturales: evite el azicar refinada, los colorantes y sabo-
res artificiales y los alirnentos refinados.

4 - Escoja 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 qué
cojines se meterdn dentro. Utilice esta zona cuando haga falta un sitio tran-
quilo para serenarse.

- Mesas con separadores de espacio de trabajo.
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5 - Utilice 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 1a television sobre los nifios, especialmente para
aquellos que tienden a imitar y repetir. Tenga en cuenta los efectos negativos
de la televisién en el desarrollo ocular-visual.

7 - Seleccione colores que creen un fondo tranquilo.

8 - Fotografie con miquina Polaroid las actividades cotidianas del nifio; le ayu-
dardn a sentirse mas organizado.

9 - Compruebe que el asiento es adecuado:

» Modificaciones

— Tabla en el respaldo de la silla para presidn en la base de la columna.
— Altura correcta para que los pies estén planos en el suelo.

— Tiras de piel para definir dénde se sienta.

— Material no resbaladizo en la superficie del asiento.

* Alternativas

— Asiento de bicicleta, tractor o sillas de montar.

— Pelota terapéutica o barril (sitie cojines alrededor 0 en un tubo interior pa-
ra estabilidad).

10 - Alterne periodos de actividad con periodos de transicion sosegantes.

11 - No improvise; es importante la secuencia organizada, ayuda al nifio a acep-
tar los cambios o desviaciones de la rutina organizada.

A) Masaje (Compresion) (Contacto Sosegante)
1 - Efectiie golpes lentos en la espalda: golpear suavemente con los dedos, co-
menzando por los omdplatos y parando en el borde superior de las caderas.

Cuandq una mano termina el movimiento, comienza la otra. HAGA ESTO
UN MAXIMO DE TRES MINUTOS.

2 - Haga que ¢l nifio se acueste boca arriba, con |a cabeza en su regazo:
— Con los pufios de las manos cerrados de modo ritmico y regular.

- Con los dedos en la base del craneo; una traccién suave también puede ser
calmante.
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3 - Presione sobre el labio superior.
4 - Ponga la mano del niiio sobre su propic vientre.

5 - Utilice la presién tdctil y el contacto fisico adecuado al nifio.
Acérquese por un lado o por delante, NUNCA POR LA ESPALDA DEL
NINO.

6 - Ponga cojines alrededor del nifio dentro de un barril tumbado horizontalmen-
te. Mieniras esté en el barril, el nifio podra desear:

- Escuchar y sentir musica de la grabadora,
— Leer.
— Jugar con juguetes, puzzles...

(Coloque cojines a ambos lados del barril para estabilizarlo y permitir un sua-
ve balanceo).

7 - Utilice un barril colocado verticalmente. El nifio puede querer sentarse dentro
con un “lecho” encima para amortiguar ruidos exteriores.

8 - Juegue con él al juego del peirito caliente (nifio yace boca abajo sobre una
colchoneta de gomaespuma o un saco de dormir),

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

9 - Emplee cojines vibradores: con las manos, presione los pies, la cara y la cabeza
del nifio seguin desee. Algunos disfrutan estando en un “siandwich de cojines”.

10 - Utilice un cepilio quirdrgico de restregar para el frotamiento (técnica desa-
rrollada 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
compresion en codos y hombros, y el niflo puede presionar hacia abajo su
propia cabeza) (el propio niiio puede hacer por si mismo la mayor parte de
éstas acciones).

—~ Aplique la compresién desde ¢l codo hasta el hombro, desde la mufieca
hasta el codo, dedos y pulgar.
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— 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 ca-
beza 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 ro-
darla sobre la cara y que no esté boca abajo.

B) Movimiento

1- El movimiento lineal tiene un mayor efecto organizador y de concentracién
que el ir en circulos. Paradas y partidas stibitas o la incorporacién de una ac-
tividad cognoscitiva pueden ser utilizadas para ayudarle a concentrarse y a es-
tar 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 pe-
so con las manos en la mesa (previene la agitacién de las manos y sobre-
estimulacion).

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

2 - Yoga, Tai Chi y ejercicios de respiracion profunda.
3 - Aerobic.

4 - Trapecio (agarrarse con las manos y estirar los brazos para producir traccién
y movimiento).

C) Vibracién y misica
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 miisica sosegante incluye barroco, sonidos de la naturaleza
y muisica metaférica)
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3 - Sonidos como “mm”, “Q0O", “oh”,

4 - Cantar mds que hablar sobre lo que se estd haciendo en frases breves y rit-
micas.

5 - Se pueden utilizar sefiales musicales como transiciones de una actividad a
otra, lo que ayuda al nifio a asimilar auto-direceion.

6 - Miisica y movimientos ritmicos y uniformes: de pie, de rodillas, sentados;
quizé sobre la pelota o ¢l barril.

D) Motor oral
1 - Masticar chicle, pieles de fruta. etc.
2 - Usar pajitas para las bebidas o para flanes, zumo de manzana, etc.
3 - Silbatos, armoénicas.
4 - Polos, fruta helada.

5 - Cepillar los dientes y estimulacion oral, usando cepillo de dientes normal o
eléctrico o estimulador de encias.

6 - Variedad de sabores y texturas: especias, gotas de limdn, etc.

2.5. La hiperactividad

La hiperactividad en los niflos con X Fragil puede deberse a la dificultad de in-
tegracién de los estimulos que le tiegan del exterior, a su atencién dispersa y con-
centracidn débil, a la falta de sentido de las actividades que realizan entre otras mu-
chas cosas. Es, sin duda, uno de los problemas mas preocupantes por los miiltiples
efectos que produce y la dificultad en el tratamiento, ya que afecta a todos los dm-
bitos de la vida del niiio.

Hemos mencionado en varios momentos pautas para tratar la hiperactividad refi-
riéndonos a otros temas. volvemos a insistir sobre lo que nos parece mas importan-
te con el fin de dejarlo lo mas 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.
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El ejercicio fisico frecuente, en especial las actividades en el agua, ayuda mucho
a relajar al nifio y a calmar su hiperactividad. Los paseos con una funcicnalidad cla-
ra, NO pasear por pasear, sino dar un paseo para realizar alguna actividad que le gus-
te, o para comprar algo por lo que pueda estar interesado.

Juegos y actividades de integracion sensorial antes de empezar a trabajar y ejer-
cicios de relajacién con misica.

Un tema muy polémico que nos gustarfa mencionar en el tratamiento de la hipe-
ractividad es el uso de faormacos. Consideramos que no es, por supuesto, el inico tra-
tamiento posible, Antes de recurrir a ellos hay que asegurarse que no podemos con-
seguir por otros medios el efecto que deseamos para el bienestar del nifio. Estamos
en contra de su utilizacién indiscriminada, aunque somos conscientes de que en al-
gunos casos es absolutamente necesario.

HIPERACTIVIDAD
Se debe a: Pautas de tratamiento:
» Dificultades de integracién de jos + Actividades que impliquen
estimulos que le llegan del exterior. desplazamiento (recados).
+ Atencién muy dispersa y = Ejercicio fisico frecuente (en especial
concentracién débil. en el agua).
+ Falta de sentido de las actividades * Pascos con una funcionalidad clara.
que realiza. *» Juegos motores v actividades de
integracién sensorial antes de empezar
a trabajar.
« Ejercicios de relajacién con miisica.

2.6. Movimientos estereotipados

Los movimientos estereotipados son un rasgo muy caracteristico de nuestros ni-
fios. Se deben principalmente a la necesidad que tienen de proporcionarse estimulos
propioceptivos. Estos movimientos se dan mds a menudo en situaciones que les pro-
ducen ansiedad, o cuando realizar actividades que carecen de sentido para ellos.

Hagerman define la propiocepcion como: una forma de estimulo sensorial que

estimula las articulaciones y misculos del cuerpo; esta informacién tiene las si-
guientes finalidades:
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— Tiene un efecto calmante, ayuda a centrarse y concentrarse en el estimulo.
— Establece contacto y conciencia del cuerpo.

- Puede crear inhibicion dentro del sistema nervioso, de modo que éste puede
funcionar en un estado mds regulado.

Nunca debemos tratar de evitar los movimientos estereotipados de forma direc-
ta, a menos que constituyan un peligro fisico para el nifio. Tenemos que ser cons-
cientes de que esos movimientos ocurren por algo y debemos intentar ir a la causa
que los produce y no sélo a la manifestacion de dicha cansa. Ademds de la bisque-
da de propiocepcion, estos movimientos cumplen una funcién de descarga de ansie-
dad que no puede ser reconducida hacia otro sitio; hay que ensefiar al nifio a con-
trolarla y a sacar beneficio de ella. Podemos incorporar la propiocepcion y la inte-
gracién sensorial a la vida cotidiana creando oportunidades de trabajo para los muis-
culos y ias articulaciones. Este trabajo debe ser intenso: llevar objetos pesados, le-
vantar, mover cosas.... y lo podemos combinar con gjercicios de integracién senso-
rial més suaves, como los masajes.

Debemos proporcionar al nifio actividades funcionales y motivantes. En la medi-
da en el que nifio realice actividades con sentido, se irdn reduciendo progresiva-
mente los movimientos estereotipados.

MOVIMIENTOS ESTEREOTIPADOS

Se deben a: Pautas de tratamiento:

* Situaciones que le producen » No se deben tratar de forma directa a
ansiedad. menos que constituyan un peligro

« Falta de sentido de sus propias fisico.
acciones. » Hay que tener en cuenta que a veces

* Necesidad de estimulos cumplen una funcidn de descarga de
propioceptivos. ansiedad.

+ Ofrecer al nifio actividades
funcionales y motivantes.
+ Actividades de integracion sensorial.
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2.7. El rechazo sistematico a estimulos nuevos

El rechazo a estimulos nuevos se produce por la dificultad que tiene el nifio
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 Fragil y el apego a actividades dentro de una rutina ya conocida.

Para evitar ese rechazo previo es muy importanie anticipar de forma grafica el es-
timulo 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 no pre-
sentar nunca actividades cuyo nivel de dificultad le sobrepase de tal forma que le
provoque un alto nivel de frustracién. Es importante insistir en que el nifio realice
los primeros pasos de la actividad nueva que le presentamos, aunque en un princi-
pio 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 ni-
iio 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 + Anticipar de forma grafica ¢l
a ocurrir. estimulo o actividad nueva.

« Falta de comprension de la actividad = Si es posible, introducir las
hasta que no se experimenta. actividades nuevas dentro de una

* Bajo nivel de frustracién. estructura ya conocida.

» Apego a las actividades dentro de una + No presentarle actividades que tengan
rutina conocida. un nivel de dificultad mayor de lo que

el nifio puede superar.

* Insistir en que realice los primeros
pasos de la actividad (actitud carifiosa
pero firme).
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2.8. El tratamiento de la comunicacion

Es necesario hablar, en primer lugar, de una serie de principios generales que ri-
gen lo que debe ser el eje de nuestra intervencion: el Tratamiento de la
Comunicacion, pues antes de plantearnos la rehabilitacion del lenguaje o del habla,
debemos ser conscientes de que la actividad lingiiistica del individuo sélo tiene sen-
tido 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 intervencion que pretendemos sea efectivo. Antes de aden-
trarnos en pautas de tratamiento especificas. debemos tener presente que en la base
de nuestra intervencion siempre deberd estar la necesidad de fomentar la intencién
comunicativa. Asi, debemos estar atentos a las sefiales o intentos comunicativos que
realice el nifo, no dejarlos pasar y utilizarlos como punto de partida para la cons-
truccion de un intercambio comunicativo.

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

* Un ambiente estructurado y predecible.

¢ Oportunidades de interaccion placentera (mediante actividades que se sepan
del agrado del nifio).

* Respondiendo prontamente a sus sefiales comunicativas, sea cual fuere el me-
dio que utilice.

* Solucién a sus problemas.

Figura 17 - Oportunidades de interaccion placentera
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2.9. El tratamiento del habla y del lenguaje

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

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

Multidisciplinar, porque sélo sera 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 integracién sensorial, por lo cual la in-
tervencién 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 intervencion directa sélo de uno de
estos profesionales.

Tanto en casa como en ¢l aula o en una sesion de logopedia, como norma gene-
ral, el adulto debera:

» Utilizar un lenguaje conciso y claro.

» Limitar o controlar la estimulacién ambiental.

« Valerse de apoyos graficos (pictogramas, fotos, etc.) para estructurar y plani-
ficar las actividades.

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

Los nifios con X Fragil pueden presentar retraso en la aparicién del habla, y di-
ficultades de diversa consideracidn en su desarrollo (algunos dicen sus primeras pa-
labras cumplidos los tres aiios). Dicho retraso puede deberse a las otitis medias cré-
nicas de las que muchos de ellos padecen; a una posible dispraxia verbal o al retra-
so 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).

Estas dificultades estdn relacionadas o, por lo menos, se ven influidas mgs direc-
tamente por sus dificultades de planificacion del movimiento voluntario y de
integracién sensorial, ademds de sus dificultades de atencién y de su desarrollo
cognitivo.

Sin embargo, son nifios que presentan una serie de habilidades que les ayudaran
a paliar sus dificultades; as{ pues, a su favor tendran su disposicién para el trabajo,
su buena voluntad y tesén, su gran sentido del humor y su capacidad de imitacién
inmediata. Es especialmente importante potenciar su clara capacidad de imitacién
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verbal brindandoles oportunidades de compartir espacios y tiempos dirigidos con
otros ninos, incluso de nivel de desarrcllo mas avanzado.

2.10. Alteraciones en los diversos componentes lingiiiticos

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

2.10.1. EL COMPONENTE FONETICO-FONOLOGICO

* Dificultades para planificar la secuencia de sonidos para formar palabras (dis-
praxia verbal).

Uneo 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 voluntarie),

Esta dificultad se hace mds evidenie cuando tienen que emitir palabras multisila-
bicas 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 io que
consiste el lenguaje).

La correcta sucesion de los sonidos en las palabras pueden marcarse de forma
gestual, con los llamados gestos de recuerdo o “gestos de apoyo a la pronuncia-
cién”, que consisten en asociar un determinado gesto a cada consonante. Estdn pen-
sados para ser usados por parte del adulto quien, de ese modo, proporcionara al ni-
fio no sélo el modelo auditivo, sino también una ayuda visual, siempre asociada a
£él. Hay nifios que los empiezan a repetir como forma de autoayudarse a pronunciar
correctamente, pero, en general, una vez adquirido el patron fonolégico, los aban-
donan.

También se puede marcar la secuencia fonética de forma gréfica. Si el nifio se co-
munica mediante palabras aisladas, se hard marcando cada silaba con una tarjeta o
con un determinado signo grafico {una pegatina, por ejemplo) haciendo que vaya se-
fialando cada signo 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 atencion y a “‘relajarse™:
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+ Transporte de objetos de relativo peso.
* Sesiones de masaje con presién sostenida (unida a alguna cancidn).

+ Bisqueda de objetos escondidos en cajones llenos de garbanzos, en los que el
nifio se vea en la necesidad de *escarbar”.

» Juegos con plastilina.

+ Ejercicios de soplo (con los que estamos favoreciendo no solo el reforza-
miento de la musculatura respiratoria, sino su mejor coordinacién).

Dado gue son buenos aprendices visuales, se les debe presentar la informacidn
de forma visual o gestual, ademads de verbalmente, permitiéndoles que utilicen todos
estos medios para iniciar, mantener y recuperar sus interacciones (aproximacion
multisensorial a la comunicacion).

Dada su buena capacidad de imitacién, les son muy utiles las tareas de ritmo e
imitacién de movimientos con todo el cuerpo, acompaiidndolos de silabas o pala-
bras; ademds, se considera que de esta forma se involucran distintas dreas cerebra-
les, propicidndose asi el aprendizaje.

+ Dificultades morfofisiolégicas para la correcta pronunciacion de los sonidos. Les
resulta dificil pronunciar con claridad.

A menudo, presentan problemas en la movilidad y tonicidad de los musculos
oro-faciales, y pueden manifestar marcado hipo o hipersensibilidad en esa drea, de-
bido a la escasa, y a veces inadecuada, informaci6n sensorial que recibe la zona oral.
Ello explica la intolerancia a determinados alimentos y texturas, y la pérdida de sa-
liva por no tragérsela cuando se les acumula en la boca, La hipotonfa de los mitscu-
los del wronco puede estar causando la poca flexibilidad y movilidad de los muscu-
los de la cara y boca y de 1a mandibula.

Todo esto trae consigo la omision, distorsidn y substitucion de consonantes y vo-
cales en su habla. Parecen ser procesos de simplificacion, mids que de alteracién en
la pronunciacién; es decir, siguen los patrones normales de evolucidn del desarrollo
fonético.

Especificamente, resultan itiles los ejercicios de labios y lengua, enmarcados

siempre que sea posible, en contextos de juego (hacer pedorretas, soplar pompas de
jabdn, imitacidn de expresiones faciales exageradas, masajes con canciones, etc.).
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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 contraccion-relajacion o masajes con cepillos de dientes o es-

pecificos.

Ohjetivo:

» 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 y tonicidad
de mdsculos oro-faciales.

* Tolerar estimulacién tactil.

omisidn, distorsidn y sustitucion de
consonantes y vocales.

ASPECTO FONETICO-FONOLOGICO

* Aparecen procesos de simplificacion:

Estrategias:

* Marcar la secuencia con:

- "gestos de recuerdo”.
- signos graficos.

+ Incorporar ejercicios de Integracion
Sensorial, p.e.: pesos, plastilina,
masajes, soplo, ...

» Realizar tareas de ritmo e imitacidn
de movimientos corporales, unidos a
silabas o palabras.

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

* Ejercicios de discriminacion fonética.

+ Actividades de Integracién Sensorial.

2.10.2. EL COMPONENTE MORFOSINTACTICO

» 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 emi-

tir la secuencia completa y correctamente constituida, a una velocidad adecuada, ha-
ciendo "trenes graficos de palabras” y ordenando tarjetas (una por palabra) de iz-
quierda a derecha. Es una forma, ademds, de reforzar estructuras sinticticas bésicas.
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ASPECTO MORFOSINTACTICO
Objetivo: Estrategias:
* Formular y organizar el lenguaje + Apoyos gréficos: trenes de palabras ...
eXpresivo, * Ejercicios de secuenciacion temporal
*» Reforzar estructuras sintacticas de actividades cotidianas con tarjetas.
bésicas. *» Técnicas de sustitucion sintactica.

2.10.3. COMPONENTE LEXICO-SEMANTICO
+ Dificultad para entender y manejar conceptos abstractos.

Esta relacionada con el desarrollo cognitivo del individuo y, ademds, depende del
desarrollo de los demas componentes lingiiisticos. Los nifios con X Fragil presentan
un relativo buen desarrollo del vocabulario receptivo y expresivo (a nivel de una pa-
labra); sin embargo, al aumentar la complejidad y la abstraccién de las estructuras
lingiiisticas es cuando aparecen las mayores dificultades para el razonamiento abs-
tracto. Por ejemplo, un nifio de nueve aflos 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, 0 con los conceptos
comparativos y temporales {Wilson [et al.], 1994).

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

La comprension no suele presentar alteraciones tan profundas como la expresion,
dado que, como hemos visto, ¢l problema se centra més bien en la programacién lin-
giiistica, mds que en ¢l procesamiento de la informacién. Sin embargo, tienen difi-
cultades de memoria auditiva para retener 6rdenes complejas (en longitud y estruc-
tura). No debemos olvidar que su sistema de aprendizaje preferente es el visval y
que procesan mejor la informacién de forma global.

Al plantear el tratamiento, ¢s necesario trabajar desde que son muy pequeiios la
construccién de conceptos (con tareas de categorizacién y organizacién de material),
y las descripciones de similitudes y diferencias. En momentos posteriores habra que
potenciar sus capacidades de inferir informacién, de solucionar problemas y de pre-
dicci6n de resultados.
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Para potenciar la memoria auditiva pueden resultar titiles la incorporacién de ac-
tividades con misica y el seguimiento de patrones ritmicos y de movimiento. Es im-
portante que los interlocutores moderen y adapten el uso de las 6rdenes verbales y
las apoyen en medios visuales y/o gesiuales ¢ que proporcionen a los nifios estrate-
gias para recordar los diversos pasos de la actividad que deben realizar.

ASPECTO LEXICO-SEMANTICO

Objetivo: Estrategias:
* Mejorar la comprension y el * Ejercicios de denominacidn de
manegjo de conceptos abstracios. objetos, acciones y personas de su

* Incrementar ¢l vocabulario receptivo entorno.
con el desarrollo cognitivo vy de otraos  « Ejercicios de categorizacién y
aspectos lingiiisticos del individuo. clasificacion, para fomentar la
construccion de conceptos.

2.10.4. COMPONENTE PROSODICO
+ Dificultad para hablar a una velocidad adecuada y a un ritmo regular.

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

Otras veces, sin embargo, sus respuestas impulsivas y hechas por asociacién in-
mediata mds que como fruto de la retlexion pueden deberse a situaciones de ansie-
dad. Si se les dan pautas de formulacién y reflexién, su nivel de intervenciones acer-
tadas puede elevarse considerablemente.

2.10.5. COMPONENTE PRAGMATICO

« Dificultades para mantener el tema de conversacion.

* Comentarios tangenciales.

+ Tdépicos recurrentes y obsesivos {perserverancia verbal).
* Discurso desordenado.

¢ Contacto visual escaso.
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La perseverancia verbal en muchos componentes es muy frecuente y puede ser
manitestacién de dificultades de distinto origen: puede ser desorganizacion verbal
generalizada, morfosintaxis deficitaria, dificultad de recuperacién léxica, hiperexci-
tacién 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 habra que dilucidar cual es el origen de la
misma en cada nifio en particular: segiin los casos, puede resultar 1itil aplicar técni-
cas de relajacidn, dar modelos verbales correctos; dar tiempo adicional para que el
nifio organice la informacién, etc.

Para fomentar el uso adecuado del lenguaje en conversaciones, son muy itiles los
ejercicios de juego de roles, la toma o distribucion de turnos en actividades y/o jue-
gos; videos, o la explicitacidn de la informacién que ya posee el oyente. Sin embar-
go, debemos tener siempre en cuenta que las personas con X Fragil aprenden por
imitacién, 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 les pide que lo hagan
puede resuitar de gran dificultad para muchas personas con X Fragil. La adecuacion
de gestos y mirada a los contextos conversacionales es probablemente uno de los as-
pectos que les supone mayores dificultades (Brun 1 Gasca [et al.], 2001). Hay que va-
lorar en cada caso si realmente €s crucial trabajar en ese area directamente o si por el
contrario, es preferible dar prioridad a otras habilidades sociales. Con frecuencia, el
contacto visual mejora a medida que aumenta ¢l trato con las personas involucradas.

ASPECTO PRAGMATICO

Objetivo: Estrategias:

* Uso adecuado de la toma de turnos + Ejercicio de toma de turnos en juego,
en conversaciones. actividades en el aula, rutinas de la

» Flexibilidad en los temas. vida cotidiana, etc.

* Orden del discurso. + Ejercicios de identificacitn y

* La tendencia a la perseveracion podria  comprension de intencidon comunicativa
estar relacionada con un estado de hablante/oyente en textios, puestas en
hiperexcitacién sensorial, entre otras escena, juego de roles, etc.
hipétesis. « Tonificacién y estabilizacién del

sistema sensorial,
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2.10.6. SISTEMAS ALTERNATIVOS DE COMUNICACION

No se deben descartar sistemas comunicativos alternativos al habla. La concep-
cidn de “comunicacién total” es perfectamente vdlida para esta poblacidn, pues se
utilizan otros canales, como el visual o el motor, a parte del auditivo-verbal, para po-
tenciar la capacidad comunicativa del individuo. Su utilidad es patente, tanto para
“aumentar” la capacidad de comunicacidn, mientras el ¢cddigo verbal no esté al al-
cance del niflo, como para “sustituir” ese codigo. si es imposible acceder a €l. Todo
ser humano tiene derecho a comunicarse.

Y PARA TERMINAR ...

La responsabillidad del éxito
de un acto comunicativo no
puede recaer sobre el
interlocutor con mayores
dificultades ...

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

Y st es con sistemas alternativos, tarmbién.

2.10.7, LAS HABILIDADES DEL AFECTADO POR EL SINDROME X FRAGIL
Para realizar un buen tratamiento, tenemos que basarnos en las habilidades que

nuestros nifos tienen preservadas o en las que muestran un buen nivel de desarrollo.
Partir de sus puntos fuertes nos parece una garantia de €xito para el aprendizaje.
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Nuestros alumnos son unos estupendos aprendices visuales: tienen una especial
capacidad para retener ¢ integrar la informacion visual. Esta informacién permane-
ce en el espacio ¥y en el tiempo, mientras que la informacién puramente verbal-au-
ditiva se desvanece en el momento de producirse. Por este motivo, se les presenta la
informacion de forma grafica: fotos, dibujos o pictogramas, recogidos en las agen-
das 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 niiio.

Otro de sus puntos fuertes es su habilidad de imitacién. Tienen muy buena capa-
cidad para imitar, y esto se convierte en un instrumento fundamental para el apren-
dizaje, tanto a nivel motorico, gestual y verbal como a nivel social. Aunque, en mu-
chos casos, nuestros nifios necesitan una ensefianza muy individualizada, siempre
que no se produzcan problemas graves de conducta, se benefician mucho de com-
partir actividades con otros nifios en situaciones normalizadas, ya sean escolares o
de ocio. Estas actividades deben estar absolutamente programadas, al menos en un
principio, y deben llevarse a cabo bajo la supervisidn de un advlto experto, que pon-
ga en manos del nifio las herramientas necesarias para que la actividad sea un éxito.
Deben hacerse también de forma gradual, aumentando progresivamente el tiempo
segun el nific lo vaya demandando.

Es importante también preparar al grupo de nifios que van a acoger a nuestro
alumno. No pasa nada porque estos nifios sepan que hay nifios diferentes, que pue-
den comportarse de manera distinta en algunos momentos, pero de los que también
se puede aprender mucho ¥ en cuya compaiiia se puede disfrutar. Educar a los nifios
en la diversidad no es s6lo una frase hecha que acufia la LOGSE, es también una re-
alidad que debemos ir construyendo poco a poco y la mejor herencia que podemos
dejar a nuestros pequefios.

Por 1iltimo, no podemos dejar de comentar que nuestros nifios cuentan con un
gran sentido del humor, que les sirve para relacionarse con sus compaiieros y adul-
tos ¥ que son especialmente hdbiles en utilizarlo de manera precisa en contextos
adecuados. Son nifos tremendamente afectivos, consiguen establecer relaciones s6-
lidas con las personas que estdn “a su lado” y también consiguen que se les quiera
de una manera muy especial.

2.10.8. EL APRENDIZAJE DE LA LECTURA Y LA ESCRITURA
Cuando el desarrollo y la madurez del nifio nos permiten plantearnos enseiiarle a

leer, existen una serie de aproximaciones a este aprendizaje que han resultado espe-
cialmente fructiferas para algunos nifios con X Fragil.
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Asi pues, dado que para muchos el método de lectura fonético es particutarmen-
te dificil. parece mds conveniente utilizar un método de lectura global, adaptado a
las necesidades ¢ intereses particulares de cada nifio.

Las palabras concretas con las que cada niiio empezara a leer deberian ser elegi-
das en funcidn de sus intereses (puede ser su propio nombre, el de sus compaiieros,
los miembros de su familia o sus alimentos o juguetes preferidos). Una vez adquiri-
do un determinado nimero de palabras (sustantivos), en torno a la veintena pero va-
riable de nifio a nifio, se podran ir introduciendo palabras que, a su vez, impligquen
que el nifio deba hacer algo del tipo "dame”, “coge”, “trae™ y, paulatinamente, irlas
combinando con los sustantivos que ya conoce. 86lo en un momento posterior sera
cuando introduzcamos la ensefianza de cada una de las consonantes y vocales uni-
das en silabas directas. inversas o trabadas. Lo fundamental es que siempre esté pre-
sente la funcionalidad y la eficacia (para el nifio) de lo que se estd haciendo y apren-
diendo: 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 podra aqui experimentar y poner a prueba diversas actividades
¢ ir adoptando algunas y desechando otras, en funcidn de los resultados y de los pro-
gresos que vaya haciendo el nifio. Se pueden hacer lotes de fotos y palabras; con-
juntos de fotos con su palabra correspondiente escrita por detrds, de modo que el ni-
fio pueda comprobar la correccién de su lectura, entre otras actividades.

Las caracteristicas de la personalidad de estos nifios. que hemos ido viendo en
otras partes de este trabajo. han de ser tenidas en cuenta tambi€n en el proceso de
aprendizaje de la lectura: hemos comprobado que, a menudo, fijan durante poquisi-
mo tiempo la atencion y la vista sobre el material que deben leer, pero que, sin em-
bargo, les es suficiente para “memorizar” la palabra. Muchas veces ocurre que, s6-
le con echar un rapidisimo vistazo a la tarjeta. el nifio dice correctamente lo que en
ella esta escrito.

También es posible que el nifio, por cansancto o dificultad para mantener la aten-
cion durante un determinado perfodo de tiempo, tienda a decir lo primero que se le
ocurre sin leer realmente, casi s6lo por complacer a su maestro. En estos casos, a
parte de instar al niiio a que reflexione sobre sus respuesta, habrd que prever peque-
fios descansos durante los perfodos de trabago.

En lo que respecta a la escritura, se debe tener presenie que los nifios con X
Frigil presentan a menudo dificultades de motricidad fina de variable consideracion,
lo cual hard que muchas veces aprendan a escribir més tarde y con mayor dificultad
que a leer. Como en otros ambitos, es conveniente proporcionarles paralelamente
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medios alternativos, que pueden ir desde el uso del procesador de textos, hasta la uti-
lizacién de tampones para deletrear, o la adecuaci6n de fichas y material de aula pa-
ra que estos alumnos puedan dar sus respuestas de forma graficamente m4s simples
(por ejemplo, marcando respuestas correctas ya escritas), hasta brindarles la oportu-
nidad de contestar oralmente las preguntas del maestro,
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3.1. 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
porgue no aporto nada nuevo haciendo tal afirmacidn; un derecho asumido y respe-
tado, del que todos, sin lugar a dudas, disfrutamos y sobre el que puedo dar 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 co-
mo el trabajo” .

Puede que, ademas de reflexionar, nos lleguemos a sentir molestos si pensamos
en ¢l ritmo de vida al que estamos sometidos. Sin ninguna duda, todos deseariamos
mas horas libres en nuestro dfa laboral y, por supuesto, menos dias laborables (con
el mismo sueldo, se entiende) para dar mis compaiiia a los nuestros en el valioso
tiempo libre, o para dar rienda suelta a nuestra imaginacion y creatividad, y satisfa-
cer asf 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, pa-
ra 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 basicos,
como son la educacién, la sanidad, el trabajo, ete. y, no obstante, todavia queda mu-
cho por hacer en estos aspectos.

Pero parece ser que, a medida que se van consiguiendo estos derechos esencia-
les, el nuevo reto consiste en mejorar, en lo posible, la calidad de vida de las perso-
nas con discapacidad. “El derecho al ocio” es un factor determinante en esta nueva
situacidn, 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 mads claro
es este capitulo, dentro de un libro que pretende exponer diferentes puntos de vista
(familiar, terapéutico, etc.) de las personas con X Fragil, con la intencidn de que sus
contenidos ayuden a mejorar la calidad de vida.
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3.1.1. [ QUE ES OoCI0?

Realmente podemos definirlo de forma bien sencilla: “Ocio es todo aguello que
hacemos en nuestro tiempo libre”. Pero, a pesar de su senciliez, 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 de-
recho) y de por qué existe una relacion directa entre estas actividades y la calidad de
vida.

Cuando me refiero al tiempo libre, quiero decir, simplemente, lo que su propio
nombre tndica “tiempo - libre”, asi de sencillo. Es decir, aquel tiempo fisico en el
que no ienemos ninguna clase de obligacidn (ni tareas domésticas, ni encargos, ni
tareas pendientes, etc.). El tiempo libre es el marco donde se desarrella 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 v forman parte de
nuestra propia identidad como personas porque estan orientadas siempre hacia nues-
tros intereses € iniciativas. Estas actividades, por ser de ocio, van encaminadas ha-
cia el disfrute, descanso y desarrollo personal.

Cuando hablamos de ocio...

— Cuando hablamos de ocio también queremos decir libertad de eleccidn.
Hablamos de ese espacio fisico que llenaremos con aquellas actividades que
elijamos. Nuestra capacidad para elegir actividades estara en funcion de nues-
tras experiencias. Una persona, 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 expe-
riencia en actividades.

- Cuando hablamos de ocio, nos teferimos a actividades que tienen un fin en si
mismas y la persona que las realiza no busca otra cosa que experiencias pla-
centeras con las que disfruar, descansar o desarrollarse personalmente y de
forma gratificante.

— En definitiva, cuando hablamos de ocio, nos referimos al derecho a tener un
espacio donde poder desarrollar aquellas actividades elegidas por nosotros
mismos que nos hagan disfrutar y sentirnos realizados como personas. Nos re-
ferimos al derecho a tener un espacio donde realizar actividades saludables y
gratificantes para nuestro cuerpo y/o espiritu, que son preventivas de enfer-
medades fisicas y mentales; ¥ nos referimos al derecho a tener un espacio pa-
ra compartirlo con 1as personas que hemos elegido.
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3.1.2. PRINCIPALES DIFICULTADES PARA DESARROLLAR ACTIVIDADES DE OCIO CON
PERSONAS CON X FRAGIL

» Excesiva proteccion por parte de padres y tutores.

La actitud de proteccién por parte de los padres hacia los miembros de su fami-
lia es una respuesta biologica, coherente y natural. Pero, a veces, esta actitud pro-
tectora de los padres puede llegar a ser excesiva, dificultando la autonomia, iniciati-
va y experiencias de sus hijos. A las personas discapacitadas, que poseen menos re-
cursos y capacidades, esta aciitud de excesiva proteccidn acentda sus dificultades
para tener mayor iniciativa y experiencias, repercutiendo negativamente en el desa-
rrollo de su ocio.

Ante esta actitud, tenemos que entender que 1as personas con SXF son miembros
activos de su comunidad y hay que facilitar el desarrollo de su capacidad para rela-
cionarse con ésta, en la medida de sus posibilidades. En este sentido, tanto profe-
sionales 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 determinan-
te en la calidad de vida de una persona. Esta concepcidn por parte del profe-
sional le lleva a plantearse una intervencién global que abarque todas las ére-
as de desarrollo de la persona. Por lo tanto, debe ser capaz de orientar y ofre-
cer alternativas sobre e} desarrollo de actividades de ocio a familias y tutores
de personas con SXF.

— Padres y tutores. Deben concebir a 1a persona con SXF como miembro acti-
vo de su comunidad y con derecho a disfrutar, en un plano de igualdad, de to-
dos los servicios de la misma.

— Por lo tanto, deben exigir de la comunidad:

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

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

c) Oferta de servicios de calidad a partir de las diferentes necesidades que
puedan tener los miembros de la comunidad.

* Limites en la capacidad de autodeterminacién.
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Carmen Brun i Gasca, en su trabajo Carucreristicas psicoldgicas del SXF.
Propuestas generales cara a la intervencion, sefiala entre las caracteristicas de con-
ducta mas habituales: “la angustia ante situaciones nuevas o con elementos nuevos”
y “la timidez extrema’.

En el trabajo realizado por Concepcidn Gémez-Ferrer, M* José Ruiz y Fuensanta
Robles sobre psicopatologia del SXF, se nos comenta /a intensa terquedad sin ra-
zonamiento, haciendo alusion a los sintomas de rasgos autistas en el sindrome.

Todas estas caracteristicas inciden directamente en la persona retrayendo su ini-
ciativa para iener nuevas experiencias e integrarse en nuevos contextos. Por esta ra-
zon, sus actividades de ocio, en general, se caracterizan por ser repetitivas y por la
pobreza de su variabilidad. Esto limita su capacidad de autodeterminacion al redu-
cir la posibilidad de eleccidn de las actividades para desarrollar su ocio.

Los padres de una persona con SXF, sobre todo si el hijo es pequefio, suelen coin-
cidir 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 ¢l estaria todo el tiempo haciendo puzzles.”

Normalmente son actividades repetitivas. Si los nifios tienen la suficiente capa-
cidad para tomar decisiones, a la pregunta ";qué quieres hacer?" siempre responde-
ran con la misma actividad o el conjunto de actividades que, en funcidn de su expe-
riencia, es muy reducido.

Si, como norma general, consideramos ¢l ocio como un derecho fundamental de
todas las personas, para todos aquelios que formamos parte del contexto de las per-
sonas con SXF, este ocio se convierte en un deber. Es nuesira obligacién fomentir-
selo y enriquecérselo, porque las dificultades que presenta la poblacién con SXF pa-
ra integrarse en nuevas actividades estin limitando de forma decisiva su capacidad
de autodeterminacion.

Para facilitar la integracién en nuevas actividades y fomentar la capacidad de au-
todeterminacién, hay unos principios basicos:

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. El ar-

ticulo de Gema Lépez y Carmen Monsalve, recogido en este mismo libro, es
muy util y practico para entender la metodologia que ofrece mejor respuesta a
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las necesidades de las personas con SXF. También en la parte préctica de este
articulo expondremos material grafico y algunos recursos metodolégicos.

¢) Tener conciencia de nuestra responsabilidad y deberes: todos aquellos que
formamos parte de Ia 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? Profesionalizacién de los servi-
cios.

En un principio, los servicios de respire, deben cumplir con el objetivo al que es-
tdn 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 otras 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 caricter, serd dudosa la calidad del servicio que puedan ofrecer. No pretendo cri-
ticar al voluntariado, todo lo contrario, porque al voluntario no se le puede exigir na-
da respecto al reciclaje en su formacidn, ni, por supuesto, a la disponibilidad que no-
sotros reclamamos. El voluntario bastante hace con ofrecerse y garantizarnos un mi-
nimo 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 profesio-
nales han recibido la formacién necesaria y tienen la suficiente sensibilidad para es-
tablecer el marco adecuado donde poder desarrollar actividades de ocio.
Normalmente los profesionales suelen ser los mdximos responsables de la actividad
y tienen bajo su coordinacién a un equipo de monitores donde, por lo general, 1a ma-
yoria son voluntarios que pueden recibir 0 no algin tipo de compensacién econé-
mica.

Pero con la profesionalizacion, aunque sélo sea del coordinador general, hemos
ganado calidad y esta calidad va a hacerse patente en aspectos tan importantes de sus
funciones como:

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

— [Intentar establecer la ratio adecwada monitor-nifios para asegurar el buen fun-
cionamiento del servicio.
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— Ser sensibles a aspectos individuales de la persona que disfruta del servicio
(gustos, intereses, etc.) para ser recogidas en la programacion de actividades.
Aprovechar, también, sus competencias para facilitar su integracion en nue-
vas experiencias y anmentar 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 importanie es tener en cuenia la voluntariedad, por parte de la per-
sona con discapacidad, para participar en este tipo de servicios. Es contradictorio y
absurdo que, en su tiempo libre, se le obligue a participar en actividades de ocio.

3.2. Metodologia para trabajar el ocio de las personas con
X-Fragil

Voy a exponer una serie de actividades que pueden desarrollar las personas con
SXF en su tiempo libre, con la intencién de que sirvan de ayuda y aporien 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 gue son importantes para garan-
tizar, en lo posible, el éxito en la experiencia. Estas circunstancias nacen de las ne-
cesidades que las personas con SXF, por ias caracteristicas de su propio sindrome,
demandan, y es imprescindible hacer referencias a ellas:

— Para desarrollar actividades de ocio es importante partir siempre de los gus-
tos, intereses y prioridades de la persona con SXF, pero, como afirma Carmen
Bruni Gasca, “a menudo muestran angustia ante situaciones nuevas o con ele-
mentos desconocidos”, 1o que irnplica un sentimienio 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 situacidn, ademas de partir de sus gustos también es necesario que
hagamos un esfuerzo en proponerie, e intentar involucrarlo (esto ya es mas di-
ficil), en nuevas actividades, aunque al principio resulte costoso y complica-
do. Una vez que haya probado nuevas experiencias, st son de su gusto, las de-
mandard y poco a poco iremos abriendo el abanico de posibihdades para que
la persona con SXF puede llenar su tiempo.
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Es bueno, en este sentido, que exista un ambiente estimulador alrededor de la
persona con SXF, pero no es buena la sobreestimulacién, que puede provocar
un retraimiento mayor. Es preciso que las nuevas experiencias se propongan,
con la metodologia adecuada, poco a poco e, incluso, si s necesario, de una
en una. Hasta que la persona con SXF no se integre perfectamente en una ac-
tividad propuesta, no hay que ofrecerle otra diferente, para facilitarle, con el
éxito de sus experiencias, la adquisicién de seguridad. Por ejemplo, si vamos
al parque para intentar que aprenda y sienta gusto haciendo volar cometas,
cuando lleguemos a casa, no debemos proponerle otra actividad nueva, como,
por ejemplo, jugar al dominé, porque nos puede mandar a la porra con toda
la razén del mundo.

Las personas con SXF son buenas imitadoras, circunstancia que podemos
aprovechar para integrarles en nuevas actividades. Por ejemplo, cuando les
propongamos una nueva actividad es mejor que al principio se queden al mar-
gen, observando cémo se desarrolla y, posteriormente, proponerles su partici-
pacidn. A veces, es mejor que las figuras de autoridad no seamos el gancho pa-
ra introducirles en la actividad, sino sus amigos o compaiieros a los que tienen
cierto carifio y ven como modelos. Con ¢llo se evitan actitudes de rechazo.

Es necesario, siempre que trabajemos con personas con SXF, que nos sirva-
mos de recursos metodolégicos para ajustarnos a las caracteristicas del sin-
drome y de la persona. En este mismo libro, Gema Lépez y Carmen Monsalve
nos proponen interesantes estrategias. Algunas de ellas son fundamentales pa-
ra 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 mis-
ma. Posteriormente, poco a poco, introduciremos cambios y variaciones.
Por ejemplo, en natacién, algo que favorece la integracién en la actividad
es hacer siempre un calentamiento inicial (poco a poco se pueden hacer
cambios), que se siga con cierta rutina en los juegos de la piscina y que fi-
nalicemos siempre con el mismo juego o con una misma cancién.

— Es necesario estructurar las actividades que se desarrollan durante el tiem-
po libre e informar de ello a la persona con SXF para que anticipe las si-
tuaciones que va a vivir. Este tipo de apoyo les ofrece seguridad y ayuda a
que tengan una mayor predisposicién para involucrarse en las mismas.
Para informarles de la organizacidn temporal de las actividades, nos pode-
mos ayudar de material analégico, como, por ejmplo, secuencias de fotos
o pictogramas que establezcan ¢l orden de las actividades de ocio, es de-
cir, una agenda con las actividades de su tiempo libre.
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3.3. Desarrollo de las actividades de ocio

3.3.1. ACTIVIDADES HASTA LOS 4 ANOS

En los primeros afios es muy importante la estimulacién temprana. Esta va a de-

finir 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 nifios

con SXF”, nos comenta que debe existir la atencién temprana general, la cual debe
estar encaminada a corregir la hipotonia que condiciona el retraso en la adquisicién
del sostén cefdlico y la sedestacion. Y también la estimulacion temprana especifica
donde los fines son el desarrolio del lenguaje v de ia comunicacién, a fin de preve-
nir el aislamiento y aminorar la reactividad aumentada a los estimulos sensoriales, o
el rechazo sensorial.
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- Comenzar a desarrollar algiin deporte.

Es importante que, ya desde las primeras edades, incorporemos los deportes
como alternativa de ocio y fomentemos en 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 toda la casa. Procurar que no tengan obs-
taculos y aseguren la estabilidad del nifio.

Masajes y cepillado.

Forman parte también de los juegos y ejercicios propios de la estimulacion
temprana, pero conviene hacer una referencia especial a este tipo de activida-
des por la dificultad de integracion sensorial propia de! sindrome. Raquel
Furgang Carrillo, en su articulo *La terapia de integracion sensorial en el
SXF”, nos comenta que a los nifios con hipersensibilidad a ser tocados se les
ha de masajear con un cepillo especial, y, posteriormente, una vez finalizado
el bano, proceder a hacerles algunas presiones firmes, o que los ayudard a
calmarse. Muchas de las actividades que se hacen en casa de manera normal
con todos los nifios, en los casos de pequeios con SXF, son una necesidad es-
pecial y, como ya se ha indicado, deben intensificarse y prolongarse.
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3.3.2. ACTIVIDADES DE 4 A 9 ANOS
+ Deportes

La préctica de deporte es una actividad que fomenta el desarrotlo motérico y re-
percute positivamente en la salud y bienestar de la persona. Siempre debe existir una
opcién de deporte en las actividades de ocio de las personas con SXF.

A partir de los cuatro aiios, con el desarroilo de la coordinacién viso-manual, se
pueden introducir nuevos deportes como el baloncesto, front6n, minigolf, ftbol, 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 ningdn deporte ni de disfrutar con esta actividad, la natacién, los grandes
paseos y el senderismo son opciones validas para desarrollar algin tipo de actividad
fisica durante el tiempo libre.

+  QOcio en contextos normalizados de la comunidad.

— Parques. Durante estas edades, €l contexto que mds comparten con su comu-
nidad, para desarrollar actividades de ocio, lo constituyen los parques. Estos
por lo general estan bien equipados.

— Parques infantiles. Otra opcidn 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
opcion de ocio. Es un servicio, a veces de caricter pablico y, en ocasiones,
privado que encontramos en la mayoria de 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 actividades y
juegos.

¢ Televisidn, videos y consolas.
Es una opcién de ocio mas y de las que mayor agrado y acogida suelen producir

en los nifios de estas edades; pero deben de ser tratadas como una postbilidad mds,
estableciendo, si es preciso, limites temporales y procurando que sean compartidas
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con otro tipo de actividades. Debemos evitar que el ocie gue desarrolla el nifio se
base Unicamente en este tipo de actividades.

— Espacio y material.

Es bueno que el niiic con SXF disponga en casa de un espacio fisico agrada-
ble y acogedor, que cuente con diverso material para desarrollar actividades
que sean de su gusto. En este espacio, puede encontrar sus juguetes, cuentos,
encajes, puzzles, instrumentos musicales, pinturas, etc. Procurar que todo el
material esté¢ a la disposicion del nifio para que pueda desarroilar las activi-
dades que mds le gusten cuando le apetezea, dentro de su tiempo libre. Es un
espacio muy interesante para compartir actividades y buenos momentos con
cualquier nifio y, en especial, con los nifios SXF.

Juguetes.

Para estas edades, hay muchos juguetes en ¢l mercado que son interesanies
porque estimulan la orientacidn espacial, la motricidad fina, la coordinacién
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.

3.3.3, ACTIVIDADES A PARTIR PE LOS 9 ANOS HASTA LA ADOLESCENCIA

Deportes

Posiblemente, a estas edades, todavia es necesario seguir estimulando a Tos nifios

SXF para que desarrollen deportes. Pienso que ain es demasiado pronto para foca-
lizar su atencién en uno o dos deportes. Es mejor que exista una oferta abierta y va-
riedad en la practica deportiva.
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Qcio en contextos normalizados de ta comunidad

- Integracién en grupos de ocio o grupos de ocio especiticos. A esas edades, es

importante que el nifio y adolescente forme parte de grupos de ocio. Siempre
que sea posible, habré que plantearse y estudiar la posibilidad de integracidn en
grupos de ocio normalizado. Es importante resaltar que los grupos de ocio cons-
tituyen una posibilidad mds para desarrollar ocio pero ésta no debe de ser la tini-
ca. Es decir, el nifio no s6lo hace ocio cuando va con estos grupos; también dis-
pone de tiempo libre en otros contextos donde puede descansar o realizar acti-
vidades de su agrado. Es responsabihdad de todos, inctuidos los padres, ofrecer
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un ocio de calidad a la persona con SXF y esto supone un esfuerzo en ia esti-
mulacién del desarrollo de actividades para que ¢l 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 nega-
tivas y se produzca un rechazo, por parte de la persona con SXF, a participar
en estas actividades (una sala grande con pantalla gigante, a oscuras: al prin-
cipio impresiona). Pero no hay que desanimarse en absoluto. Se trata de tra-
bajar para facilitar que, poco a poco y cada vez mads, la persona con SXF acep-
te estas situaciones, hasta que llegue un momento en que disfrute y las pida.

- Hamburgueserias y restaurantes.

El principal problema es la conducia. Puede que, al principio, algin nific con
SXF no tenga la conducta adecuada, pero €so no quiere decir que no haya que
hacer un esfuerzo para que llegue a disfrutar de este tipo de contexto. En al-
gunas ocasiones, un elevado nimero de personas y el jaleo que originan en es-
te tipo de establecimientos puede provocar el rechazo de la persona con SXF
a compartir este entorno.

* 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, teniendo en cuenta que a muchos les gusta la cocina, aprovechar este
gusto y, mediante pequeiios apoyos y adaptaciones (fotos, pictogramas, agendas de
trabajo) fomentar su desarrollo como una buena opeidn de ocio.

* Juegos de mesa.

Es interesante hacer un esfuerzo para que se involucren y aprendan juegos de me-
sa, como el domind, parchis, oca, y lleguen a sentir gusto por ellos. Se trata de un
buen soporte para compartir buenos momentos familiares. Para facilitar su aprendi-
zaje, al principio, podemos hacer adaptaciones de estos juegos, incluso puede que
estos juegos adaptados sean la opcién para que juegue toda la familia.

» Espacio fisico y material disponible.
Es bueno que sigan disponiendo de un espacio donde se encuentran las cosas que

més les gustan. En estas edades, el material diftere del de las anteriores. Los juegos,
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coches, encajes, de antes se van sustituyendo por libros, consolas, ordenador. Pero
lo mds importante es que también en este espacto la persona con SXF encuentre lo
que nds desea para disfrutar de su tiempo libre.

3.3.4. ACTIVIDADES DURANTE 1.A VIDA ADULTFA

El ocio de una persona adulta seri el reflejo de la educacion recibida durante su
tiempo libre a lo largo de su vida..., pero lo més importante en ocio €s que no exis-
ten edades para ser educado y disfrutar de nuevas opciones.

3.4. Integracién de personas con X Fragil en actividades de ocio
con otras personas

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

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

“La escuela con una educacién para la diversidad que dé repuesta a todas las ne-
cesidades educativas de su comunidad”,

Muchos han sido los esfuerzos, los nuevos planteamientos conceptuales, meto-
dolégicos, las adaptaciones que se han llievado a cabo en la escuela en estos tltimos
afios y todo ello con ¢l 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, otras preguntas surgen:

— /No deberia producirse también integracién dentro de la comunidad?

- Después de salir todos del cole ..., ;siguen latentes los planteamientos integra-
dores? ..., jexiste integracién?

— ¢(Se ha realizado realmente el mismo esfuerzo para llevar a cabo la integracién
en la comunidad que en el dmbito escolar?
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Cada uno, desde su experiencia, dard respuesta a estas reflexiones y yo, desde la
mia, tengo la sensacién de que la mesa cojea.

Sin damos cuenta, establecemos limites al propio concepto de integracion, que
posee una mayor potencialidad y posibilidades de las que en un principic le aporta-
mos. En la préctica, estos limites conceptuales suponen la marginacién de posibili-
dades, experiencias y contextos en los que también es posibie llevar a cabo iniciati-
vas integradoras, pero quedan expuestas siempre a permanecer en 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 es-
td haciendo la comunidad escolar en favor de la integracién: todo lo contrario, pero
si pretendo exponer la desigualdad que se ha producido en torno a la integracion,
donde unos contextos han salido més favorecidos que otros, situacidn que repercu-
te en servicios, medios, profesionales, eic,

No podemos olvidar que la “integracién funcional”, que implica la utilizacién 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 integracidn social de minusvalidos establece:

Articulo 52.5 : “...las actividades deportivas, culturales, de ocio y tiempo libre
se desarrollardn siempre que sea posible en las instalaciones y con los medios or-
dinarios de la comunidad. Sélo de forma subsidiaria o complementaria podran
establecerse servicios y actividades especificas para aquellos casos en que, por la
gravedad de la minusvalia, resultara imposible la 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 de-
sarrollo de una actividad que es del gusto y agrado de todos. Lo hacen de forma
voluntaria dentro de un marco normalizado con el fin principal de gozar de la ac-
tividad en si misma”.

Desde esta base, lo que pretendo, modestamente, con mi exposicion, es defender
y hacer reflexionar sobre las tremendas posibilidades de integracién que ofrece el
marco de acio. Las caracteristicas que van implicitas en este contexto son optimas
para llevar a cabo iniciativas integradoras de personas con discapacidad. Podria con-
vertirse, posiblemente, en un referente basico de integracion e, incluso, en un primer
paso, constituirse en el prototipo de experiencias que permitiera abrir nuevas posi-

&1



NECESIDADES EDUCATIVAS DEL ALUMNADO CON SINDROME X FRAGIL

bilidades y facilitar 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 pequena y arriesgada comparacién con el
contexto escolar en favor del marco que expongo:

a2

— El marco de ocio es més flexible que ¢l marco escolar y permite ser moldea-

do 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 que lo puedan determinar, donde el principal objetivo es
disfrutar compartiendo el desarrollo de una actividad.

Tampoco estd sometido a ta presion del factor tiempo, como puede ocurrir ¢€n
el contexto escolar, gue muchas veces llega a ser determinante. La integracién
de una persona con SXF en ocio puede realizarse a cualquier edad (siempre
que se den las condiciones 6ptimas). Ademas. los responsables disponen de
todo el tiempo necesario para idear un plan de integracién donde queden re-
flejados los ajustes meiodoldgicos que se van a producir, los recursos que se
van a utilizar, etc.

Los criterios iniciales para valorar una experiencia de integracion sen menos
exigentes en ocic que en el contexto escolar. Es cierto, como ya comentare-
mos mas adelante, que las personas con SXF que compartan una actividad en
un contexto normalizado deben tener una conducta adecuada y ciertas habili-
dades minimas de interaccion. 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 acce-
sibles que las necesarias para poder realizar experiencias de integracion en el
marco escolar que esti determinado, como ya hemos comentado 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 ¢ inte-
reses. No olvidemos que son actividades de ocio y la persona con SXF no
puede estar obligada a participar si no lo desea.



NECESIDADES EDUCATIVAS DEL ALUMNADO CON SINDROME X _FRAGIL

Estas caracteristicas del marco de ocie han permitido, incluso, que se lleven a ca-
bo experiencias integradoras en ocio dentro del ambito de la educacion formal, apro-
vechando el tiempo libre del que disponen las personas en este contexto. Asi, por
¢jemplo, 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 gene-
ralizados del desarrollo “Las Boqueras™ y el C.P. “Maria Auxiliadora”. En ambos se
aprovecha el recreo para realizar juegos de manera combinada con alumnos de am-
bos centros. A esta actividad la denominan “RECREQ COMPARTIDO”: los nifios
del colegio “Las Boqueras™ se trasladan un dia a la semana -los jueves- al colegio
“Maria Auvxiliadora™.

3.4.1. CRITERIOS PARA REALIZAR EXPERIENCIAS DE INTEGRACION EN OCIO CON
PERSONAS CON EL SINDROME X FRAGIL

Antes de llevar a cabo cualquier experiencia de integracidn, tanto en el marco es-
colar como en el de ocio, es necesario, en primer lugar, valorar la situacidn indivi-
dual de cada persona con SXF (familia, situacién sociolaboral, recursos de su co-
munidad, etc.). También nos debemos ajustar a unos criterios minimos en coanto a
las capacidades y habilidades de la persona con SXF que ofrezcan cierta garantia de
éxito en la puesia en marcha de la experiencia integradora.

Posiblemente, estos criterios sean menos exigentes en el marco de ocio que en el
contexto escolar, pero aun asi, siempre que queramos emprender una experiencia in-
tegracdora en ocio, debemos tenerlos en cuenta realizando wna valoracién individual
para cada caso.

Para definir los criterios, me he basado en los factores del nifio recogidos en los
“Criterios de escolarizacion en autismo y trastorne profundos de desarrolio” que
propone, con sus extraordinarios conocimientos y sentido comiin, Angel Riviere.
Sin lugar a dudas, son el mejor punto de partida para poder ajustarnos posterior-
mente al marco de ocio y peculiaridades del Sindrome X Frigil.

~ Capacidad intelectual (en general deben de integrarse los nifios con C.1 su-
perior a 70. No debe excluirse la posible integracion en la gama 55-70).
Para la integracion en ocio, el C.I no tiene por qué ser un factor determinan-
te cuando el disefio de las actividades se ajusta bien a las necesidades que la
persona con SXF demanda.

~ Nivel comunicativo y lingiiistico (capacidades declarativas y lenguaje expre-
sivo como criterios importantes para el éxiio en la integracion),
Las capacidades comunicativas siempre son un factor importante que puede
ayudar considerablemente al éxito de la experiencia integradora. Cuando
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existen problemas, conviene hacer un esfuerzo para superarlos, aprovechando
las capacidades comunicativas de la persona SXF y ajustandonos a su moda-
lidad, que puede no ser la oral. A veces estos esfuerzos permiten gue, poco a
poco, ¥y con un ritmo mas lento, la integracion se vaya consolidando v legue
a producirse.

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

Es un factor muy a tener en cuenta y determinante.

— Grado de inflexibilidad cognitiva y comportamental (puede ex:g:r adaptacio-
nes y avuda 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 acercamien-
tos hacia las actividades y juegos que realizan las demds personas aunque no
tengan los recursos necesarios como para involucrarse espontdneamente.

Ademds de los criterios aportados por Angel Riviere, pienso que es importante
introducir un nuevo criterio que aborde las dificultades de integracidn sensorial ca-
racteristicas del Sindrome X Fragil.

Raquel Furgang Carrillo expone, en un interesante articulo sobre “Terapia de in-
tegracion sensorial en el Sindrome X Fragil”, como la mala organizacion o ausencia
de estos procesos puede causar serias dificultades en la vida cotidiana. Con respec-
to a este ambito, un criterio til para valorar la posible experiencia integradora en
ocio podria ser el siguiente:

— Integracidén sensorial (dificultades serias que puedan provocar el rechazo de la

informacién que a la persona con SXF le llega, a través de algunoc de los sen-
tidos: tactl, auditivo, etc., u otras dificultades que pueda ocasionar €] mal fun-
cionamiento de estos procesos. Habrd que valorarlos en su justa medida en
funcion de la actividad que vaya a compartir en ocio y el contexio en el que
ésta se desarrolla).
Por ejemplo, en ¢l caso de que una persona con SXF, a quien le gusta la na-
tacion, y con capacidad suficiente para integrarse en una actividad de este ti-
po, seria absurdo no hacerlo sélo porque rechace ¢l contacto fisico. Habri que
ser prudentes y respetar sus dificultades evitando aquellos ejercicios que pue-
dan serle desagradables pero valorando €l hecho de que, mediante la adapta-
¢idn de la misma, puede llegar a compartir su desarrollo.
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3.4.2. CRITERIOS PARA EVALUAR EL MARCO DE OCIO

Al igual que hemos establecido unos criterios con respecto a las capacidades de
las personas con SXF, con ¢l fin de que puedan llevar a cabo experiencias de inte-
gracion en ocio, tenemos que definir los criterios basicos a los que se debe ajustar
este marco para dar respuesta a las necesidades de las personas con SXF y garanti-
zar, en la medida de lo posible, la integracién de las mismas.

Es muy importante tener en cuenta estos criterios a la hora de elegir aquel con-
texto que resulte mis adecuado para que la persona con SXF pueda desarrollar me-
jor su actividad de ocio, desechando aquellos contextos que no tengan la sensibili-
dad suficiente hacia las necesidades de las personas con SXF, o que, por su orgam-
zacion o estructura, puedan crear dificultades para el desarrollo de la experiencia in-
tegradora.

3.4.3. CRITERIOS DEL MARCO DE OCIO

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

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

Deben realizar las adaptaciones que consideren oportunas para facilitar su in-
tegracion en el desarrollo de la actividad. Es aconsejable que se asesoren so-
bre el sindrome y sobre la persona en concreto a través de padres y psicdlo-
gos especializados. Es importante que exista un compromiso serio por parte
de ellos.

Pero al igual gue a los profesionales de ocio se les exige un compromiso, tam-
bién debe existir, en esta aventura, un compromiso por parte del resto del en-
torno de la persona con SXFE Los profesionales de ocio nunca deben tener la
sensacion de reto inalcanzable o abandono en la integracién de la persona
SXF en sus actividades. Deben recibir constantemente ayuda, apoyo y com-
prensién por parte de todos los que forman el entorno de la persona con SXF
(padres, psicologos, terapeutas, etc.).

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

Tengo que destacar, ¥ seguir insistiendo, como otras veces 1o he hecho a lo
largo del articulo (siento resultar pesado}, que el principal objetivo en una ac-
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tividad de ocio, por su propia definicidn, “es el goce y disfrute desarvollando
voluntariamente ung actividad”, en este caso en compafifa de personas sin
discapacidad.

Es mejor que el marco de ocio donde se va llevar a cabo la experiencia inte-
gradora sea un espacio fisico mas bien reducide o bien delimitado y el grupo
de personas con ¢l que se comparta la actividad sea constante y también re-
ducido. 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 acti-
vidad de forma voluntaria, por gusto ¢ interés. Es importanie que estas perso-
nas, ademds de compartir el gusto hacia la actividad con la persona SXF, per-
tenezcan también a la misma franja de edad, con una edad cronoldgica apro-
ximada.



CAPITULO 4
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4.1. Los padres

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

Quiz4 tengamos algin miedo, pero todo queda en nada cuando nace el nifio y ve-
mos que todo ha ido bien. En sus primeros meses de vida, ¢l desarrollo de los nifios
afectados por el Sindrome X Frégil puede parecer normal y lo corriente es que no se
manifieste ningin signo de alarma que nos ponga en guardia.

Cuando pasa ¢l tiempo y empezamos a apreciar ciertos reirasos, solemos pensar
que son imaginaciones nuestras pero, ain asi, preguntamos a las abuelas y nos dicen:

No os preocupéis, ya hablard, ya caminard, todos los nifios acaban por hacerlo.

Siguen pasando los meses y entonces comprobamos que nuestro hijo no camina
bien, que no acaba de emitir sus primeras palabras, y empezamos a notar diferencias
con otros nifios de su edad. Es en ese momento cuando empezamos a preoccuparnos.

A partir de aqui, empieza el peregrinaje de los padres. Se acude al pediatra, visi-
ta que puede ser decepcionante, pues a menudo se nos dice que son “cosas de la ma-
dre”, y se repite lo mismo que ya han dicho las abuelas:

No os preocupéis, ya hablard, ya caminard, todos los nifios acaban por hacerlo,
cada uno lleva su ritmo.

Cuando se insiste, suelen enviarnos, para tranquilidad de todos, al neurélogo,
quien ordena realizar diferentes prucbas:

« Escaner.

Electroencefalograma.

* Resonancia magnética.

Andlisis de sangre.

»

Andlisis de orina,
* Potenciales anditivos evocados para determinar si es sordo.

Pocos médicos conocen que existe algo llamado SINDROME X FRAGIL.
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Figura 18 - Contdndole su agenda

Cuando se descarta un problema organico y, por fin, alguien decide hacer prue-
bas genéticas, lo habitual es que tinicamente se realice el CARIOTIPO, un tipo de
andlisis que falla en la deteccion del Sindrome X Fragil en un 40% de los casos.
Claro que podemos tener la “suerte™ de pertenecer al otro 60%. O, mejor atin, que
el especialista conozca la prueba de GENETICA MOLECULAR (100% de acier-
tos en el diagnéstico del Sindrome X Fragil). El problema estd en que, cuando el re-
sultado es “Sindrome X Fragil”, no saben qué decir.

Esto nos sucedio a nosotros. Al comunicarnos el diagndstico nos dijeron:

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

Y cuando angustiados, preguntamos “;pero qué tiene?”, nadie, absolutamente
nadie, nos supo decir qué era exactamente.

Investigamos por nuestra cuenta y descubrimos algunos datos. Por ejemplo, que
estos nifos pueden tener problemas en la valvula mitral. Entonces pedimos que nos
enviaran al cardiologo y explicamos que nuestro hijo padecia el Sindrome X Fragil

“Sindrome X Fragil”..., este sindrome ;qué da?
Buscamos mads informacion, pero no encontramos. Preguntamos a todo el mun-
do, pero nadie sabia nada, solo escuchdbamos la misma pregunta una y otra vez:

“sSindrome qué...?"

Ante esta falta de informacidn, llegamos a pensar que éramos los Gnicos que te-
nfan este problema. Nos sentiamos completamente solos.
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Entonces, llegd lo mds dificil: asumir la discapacidad de nuestro hijo.

Al principio no lo podiamos creer, nos parecia imposible. Y ademads, como nadie
era capaz de informarnos sobre el Sindrome X Fragil, no conseguiamos hacernos
una idea sobre su futuro, ni sobre el nuestro.

i Aprenderd a hablar?

;Aprendera a caminar?

;Sabra algiin dia leer?

.Y escribir?

{Qué serd de €l cuando nosotros no estemos?

{Se podra valer por si mismo en la vida cotidiana?
sSufre?

{Se da cuenta de sus limitaciones?

:Cémo hay que tratarle?

Demasiadas preguntas, que, sin embargo, son inevitables. Y a todo esto, hemos
de afiadir, ademas, que, en muchos casos, surgen problemas en la pareja y no son
pocas las separaciones que se producen al no saber afrontar juntos la situacion.

Si hay mas hijos, a este agobio suele sumarse la ansiedad de no saber si son tam-
bién portadores, y las dificultades que implica hacerles comprender el problema de
sb hermano.

Es muy importante no guardar silencio y contdrselo al resto de la familia, pues,
al ser un sindrome hereditario, cualquier miembro de ella puede ser portador y trans-
mitirlo a sus hijos. O, incluso, alguno puede estar afectado y no saberlo.
Frecuentemente, surgen roces o enfrentamientos pues la familia piensa que no es
problema de todos, que sélo incumbe a los més allegados; y, por ignorancia y mie-
do, muchos se niegan a hacerse las pruebas genéticas de deteccion del Sindrome X
Frigil, con e] consiguiente riesgo de transmision.

El tiempo avanza ¥ llega el momento de que nuestro hijo vaya al colegio: ;Qué
hacemos? ;Integracion? ;Educacion especial? Nos dirigimos a los expertos y tam-
POCO enconiramos respuestas que nos tranquilicen .

Los profesionales de la educacién no saben qué hacer con un nifio que no para
de moverse (se trata de nifios hiperactivos), que no se centra (tienen la atencién muy
dispersa), que tiene un lenguaje pobre y repetitivo. En muchos centros de integra-
¢idn, nos aconsejan llevarnos al nifo y de esta manera acaban con el problema. Pero,
&y el nuestro?
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Qué podemos hacer los padres? Sélo nos queda aunar nuesiros esfuerzos, unir-
nos ¢n asociaciones y obligar a las instituciones a que nos escuchen. Y no tinica-
mente por nuestros hijos, sino por todos aquelios afectados por el Sindrome X Fragil
que no estdn todavia diagnosticados, y por los futuros Sindrome X Frigil que pue-
da haber en un futuro.

4.2. Los hermanos

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

Al contar mi experiencia personal, no quiero que penséis que a todos los chicos
o chicas que conviven con este sindrome les pasan estas cosas, pero es probable que
aquellos que lo han vivido o lo estdn viviendo se vean reflejados en algunas situa-
ciones descritas, porque aungue los X Fragil no son todos iguales, si hay muchas
realidades comunes a todos a ellos.

Quiero describir lo que se siente al tener 3 hermanos afectados y la angustia al
comprobar que tu hijo también lo estd. Quiero hacer participes a aquellos que lean
este libro de cdmo puede afectar a una familia esta situacion.

Mis hermanos:

Cuando era pequefia, para mi no habia ninguna diferencia. aunque es posible que

mis padres estuvieran mds pendientes de ellos; no quiere decir esto que de mi lo es-

tuvieran, sino que lo estaban de otra manera.

A ellos, les permitian muchas cosas, 4 mi en cambio me exigian ser mejor. Pero
fuera de esto, yo no veia su problema.

Jugibamos y nos peledbamos como unos hermanos més.
Sirt embrago, al ir creciendo, sin darte cuenta, vas desarrollando una especie de
hiperproteccidn hacia ellos y poco a poco te conviertes en una segunda madre, pues

sientes que tt eres el modelo a seguir.

Te preguntan lo que tienent que hacer y te imitan, y ellos, a su vez, te protegen
pues eres como una diosa intocable.

La peor €poca para mi fue la adolescencia, pues a los problemas personales que
conlleva esta etapa, se sumaban los probiemas de casa.

9
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En familias “normales” los hermanos mayores van abriendo brecha y facilitan la
tarea de los demis. En mi caso no hubo nadie que presionara a mis padres, por lo
que, en la etapa més dificil, tuve que ir poco a poco abriéndome camino yo sola.
Esto hizo que, en aquel momento, yo rechazara de plano ¢l problema que tenian mis
hermanos.

Sin embargo, al crecer, vas viendo sus virtudes, que son muchas. Son muy ale-
gres, carifiosos y compresivos. Te ayudan siempre que pueden y estan pendientes de
todas y cada una de tus necesidades. Y si tti un dia estas un poco enfadada, triste o
preocupada, ellos te miman y te hacen con sus cosas olvidar muchos de los proble-
mas que te agobian. Se esfuerzan por agradarte a ti y a los amigos que (i tengas.

La carta que escribo a continuacién es la mejor manera de decirles lo mucho que
les quiero.

Carta a mis hermanos:

Siempre quise que fuerais normales, aungue cuando era pequeiia no veia en vo-
sotros ninglin problema; siempre jugabais conmigo; pero en mi adolescencia sufri
mucho, me avergonzaba delante de mis amigas y pensaba lo bueno que seria vues-
tra normalidad.

Ahora, en la edad adulta, veo que sois muy especiales, sélo vosotros tenéis esa
sensibilidad para ver el dolor en los demds, y ayudar, sf, digo bien, AYUDAR a su-
perar los problemas de vuestros seres mds queridos.

Cuando vivia con vosotros, si estaba triste, intentabais alegrarme; si lioraba, in-
tentabais hacerme reir y si estaba alegre, os alegrabais conmigo.

;Ojald todos los hermanos fueran como vosotros!

Ahora papa y mamad son viejecitos, y vosotros estdis siempre con ellos, Jes dais
compaiiia, les ayudais en la casa, laviis, tendéis, planchiis la ropa, cocindis, estiis
pendientes de sus medicinas, de sus necesidades.

JOQué harian ellos sin vosotros?

Veis mejor que nadie cuando alguien os quiere y os volcéis en dar lo mejor, pe-
ro si alguien no os quiere, no sufris, simplemente lo ignordis.

No cambiéis, sois X FRAGIL, pero a veces los frigiles somos nosotros, los

“normales”, que nos quedamos en la superficie sin ver el interior de los demds y ahi
es donde nios gandis.
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Sois alegres. y a vuestro lado no hay penas, valordis los momentos y dais lo me-
jor, no tenéis ansias materiales y con una sonrisa de alguien ya sois felices.

Una hermana que os quiere.

4.3. La vida en familia

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

+Cémo hay que tratar un niiio o una nifia con X-Fragil?
Sencillamente con mucho carifio, paciencia y firmeza.

Los padres tendemos a ser superprotectores y pensamos que nadie mds estd ca-
pacitado 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 mas fuertes. Y, como es légico, se aprovechan.

Nuestro hijo conoce nuestras reglas y sabe cémo hacer para saltirselas como lo
haria cualquier otro nifio en su sitnacidn,

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

Pero a los padres nos cuesta ser exigentes con ellos porque vemos sus limitacio-
nes aunque, a veces, sean mas imaginarias que reales.

Consecuencias de los cambios de rutina

En cualquier familia corriente es habitwal modificar los planes sobre la marcha.
Pero los nifios afectados por el Sindrome X Fraigil son reacios a los cambios de ru-
tinta, cualquier alteracion les produce tal ansiedad que reaccionan con pataletas y en-
fados dificiles de resolver.

Nosotros nos hemos acostumbrado a explicarle visualmente qué va a pasar, pues
hemos comprobado que saberlo es vital para él. Nos pide que le hagamos su agen-
da y se la contemos. Luego, a lo largo del dia, él acude a la agenda para ver qué vie-
ne a continuacidn. Esto calma su ansiedad y le llena de seguridad porque sabe lo que
va hacer a continvacién.
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Hay una serie de sitnaciones cotidianas (cambios en la rutina, aglomeraciones, ir
al médico, utilizar los medios de transporte, cortarse el pelo, los trastornos del sue-
fio, ir al parque), que mal llevadas pueden hacer dificil la convivencia e, incluso, re-
cluir y aislar a la familia en su propio entorno.

Las aglomeraciones

No le gustan las aglomeraciones pero, en la vida cotidiana, ir a las grandes su-
perficies, restaurantes, cines, etc. es normal y debe hacerlo. Allf hay tanta gente que
se desorienta y pierde en muchas ocasiones el control.

En su colegio, a veces, e llevan a una gran superficie, le montan en los caballi-
10s, va al cine o al Parque de Atracciones... Eso es muy beneficioso para €1, pues ha-
ce que se acostumbre poco a poco y cada vez lo lleve mejor.

Los medios de transporte

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

Gracias a su maestro, Joaquin, y a su monitor Ramiro, v con grandes dosis de pa-
ciencia, pintando en su agenda que va a subir al tren, llevindole al principio sélo
hasta la puerta y mds adelante permitiendo que recorra sélo una estacién, han con-
seguido-no sélo que vaya en tren sino que disfrute con ello y nos lo pida.

Cortarle el pelo

Este es, sin duda, otro gran problema, pues todavia hoy nos es muy dificil cor-
tarle el pelo sin que nos monte vna tragedia. Adn asf le contamos siempre dénde va
y qué le van hacer y eso hace un poco més fécil la tarea.
El 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 ¢l tiempo libre de

forma que no se aburra nunca porque, de lo contrario, su ansiedad le lleva a comer
contincamente.
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Ir al médico

Es otra gran batalla. E! conoce y quiere a su pediatra y aun asi llevarle al médi-
co supone una ansiedad enorme para el nifio,

Tumbarle en la camilla, mirarle la garganta o los oidos, pesarle, 0 medirte resul-
ta todavia angustioso para él.

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

Al principio, lloraba y sdlo pasaba a consulta con el pediatra, le hablaba y ya es-
t4; al final del curso ya se dejaba mirar vy hasta se tumbaba en la camilla.

Hoy es un poco mds facil realizar esta tarea con €.
Los trastornos del suefio

Debido a que es un nifio que se aferra a sus rutinas, el dormir es otro problema
mas 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 afio, el movimiento nocturno de camas era “normal” todas las no-
ches. Sabias dénde te acostabas, pero no donde te ibas a levantar.

Durante la semana escolar esto es llevadero ¢ incluso si me apurdis estd muy
bien, porque no hay problemas a la hora de irse a la cama ni tampoco en el momento
de levantarle por las mafanas. Pero los fines de semana y las vacaciones sigue el
mismo ritmo, por lo que un sabado a las 10:00 estamos todos ya despiertos y con ca-
si todas las tareas de la casa terminadas; y en ia playa a las 22:00 horas estamos to-
dos en casa con el peque completamente dormido.

Hemos probade de todo, ir acostindole cada vez un poquito mds tarde, no dejar-
le dorrnir hasta las 23:00 pero es igual, a las 730 ya estd despierto como si tuviese
un despertador. Y esto es muy duro.

Ir al parque

A nuestro hijo le gusta mucho ir al parque como a todos los nifios, le gustan el
tobogan y los columpios y se pasa horas subido a ellos.
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Mientras nadie le diga nada todo va bien, pero si algin nifio intenta hablar con
€l, se aleja ya que, como tiene problemas de comunicacién, se agobia ante pregun-
tas que el no puede responder.

Este curso su profesor fe 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 ex-
periencia, al haber sido positiva para él, le ha hecho acercarse a los demés y jugar
con nifios de su edad. 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, re-
sulta facil la convivencia. Por ejemplo, podemos ir a todos los sitios con €l: 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 plas-
madas en este libro, se le puede ensefiar a vivir en sociedad, disfrutando de su en-
torno y stendo mds llevadera para todos la convivencia.

4.4. Las funciones de los cuidadores

Tengamos en cuenta en primer lugar las definiciones que de cuidador y de cui-
dar aparecen en el Diccionario de la RAE:

* Cuidador,ra: persona que cuida.
* Cuidar: asistir, conservar.

En consonancia con las mismas, podemos sefialar que son tres [os ambitos en los
que el trabajo de “cuidador” se desarrolla:

+ Padres/familia.

* Persona con SXE

» Coordinacion profesionales/familia. -
Con la familia

Los principales cuestiones que los cuidadores tienen que trabajar con las familias
son aquellas referidas a:
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+ Laensefianza explicita de estrategias de aprendizaje.

* La eleccidn de estas estrategias.

* La aplicacidn de limites.

» El establecimiento de pautas para la negociacién con el nifio.
» Las fijacion de expectativas realistas.

El cuidador o cmidadora ha de mantener una comunicacién ¢ontinuada y fluida
con los padres. También hay que tener en cuenta que su trabajo se desarrolla en con-
textos naturales, en casa, en el parque, n el restaurante, eic., y que alli debe ayudar
al nifio a desarrollar estrategias para afrontar situaciones conflictivas con las que
puede encontrarse diariamente. Desde este punto de vista, le servird de ayuda:

« Planificar actividades familiares, promoviendo y fomentando la generaliza-
cion de lo aprendido. Por ejemplo, si el cuidador o cuidadora ha trabajado con
la persona con X Frdgil el modo en que se debe comportar en un restaurante,
deberd conseguir que la familia vaya con €l a un restaurante, por ejemplo un
sdbado, y trabaje lo aprendido, con el fin de lograr cierta normalizacién en su
comportamiento.

+ Incrementar el nimero de familiares con que se relaciona. Esto se puede con-
seguir, por gjemplo, frabajando con la persona X Frdgil en la celebracion de
un cumpleafios, pues es un momento en el que se puede lograr que el nifio
participe activamente y no sea un mero espectador. Para que esta actividad sea
realmente gratificante para todos, especialmente para el nifio, el cuidador o
cuidadora deberd trabajar previamente juegos y actividades que formen parte
de su centro de interés, Es conveniente, en un primer momento, introducir es-
tos juegos en el cumpleafios de un hermano o hermana o en €l de sus primos,
para después hacerlo en el suyo propio. Una experiencia positiva previa siem-
pre ayudard a que algo tan significativo como la “FIESTA de cumpleaiios”
sea algo muy satisfactorio.

Con las personas afectadas con SXF

En lo relativo al trabajo con la persona afectada de SXF, podemos sefialar las si-
guientes actuaciones:

» Estructurar su tiempo y espacio: anticipacion.
Es decir, los cuidadores deben organizar las actividades de la persona con
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SXF mediante claves visuales (véase el articulo de Gema Loépez y Carmen
Monsalve en este libro).

¢ Marcar limites.
» Establecer estrategias para posibles problemas de conducta.
« Establecer una “interaccidn privilegiada” (Riviére).

» Trabajar, en contextos naturales, tanto habilidades sociales (por ejemplo, ir
de compras, utilizar los transportes puiblicos, comportarse correctamente) o
abordar cuestiones relativas a la autonomia personal (vestirse, desvestirse,
comer © bafiarse). También ¢sta es la mejor manera de reforzar la comunica-
C10mn.

Coordinacion profesionales / familia

Establecer una buena comunicacion es algo fundamental. Muchas veces son los
“cuidadores” los que van al colegio de la persona con SXF en lugar de los padres,
pues éstos no pueden ir generalmente por motivos de trabajo. Es vital que exista una
buena comunicacién entre los profesionales (maestro o maestra, logopeda) y €l cui-
dador o cuidadora, no sélo para que puedan estar informados sobre las cosas que de-
ben reforzar durante su trabajo con el niiio, sino también para que los padres sepan
lo que se hace con su hijo: sus avances o sus problemas (esto, ldgicamente, sin ob-
viar las reuniones, que siempre deben existir, entre padres-profesionales). Ademads
de todo esto los cuidadores son también el medio a través del cual la familia trans-
mite informacién al profesional, o viceversa.
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Introduccion

El movimiento asociativo sobre ¢l Sindrome X Frdgil en Espaiia nace en el afio
1995 con la creacion de la Asociacidn de Catalufia. Posteriormente aparece la
Asoctacion de Canarias, produciéndose el primer contacto entre familias de varias
Comunidades en diciembre de 1997 en Barcelona.

Es a partir de ese encuentro cuando se desencadena un importante crecimiento
hasta ¢l punto de que, en el momento de escribir estas lineas, existen ya trece aso-
ciaciones en las Comunidades de: Andalucia, Aragén, Baleares, Canarias, Castilla-
Leén, Cataluiia, Extremadura, Galicia, La Rioja, Madrid, Murcia, Pais Vasco y
Valencia.

Las asociaciones de padres cumplen un papel muy significativo, centrado funda-
mentalmente en dos aspectos:

- El apoyo a las familias.
— La divulgacién y difusién de las caracteristicas de la enfermedad.

Es algo muy comiin, ya sefialado con anterioridad en este libro, que una vez ob-
tenido el diagndstico se tiene la sensacion de ser la tnica familia con el problema.
Sin embargo, una vez asumido €ste, poco a poco, se contacta con otros afectados y
se comentan las experiencias vividas, descubriéndose en todas ellas un hecho curio-
$0, repetitivo y no por ello menos grave: el largo tiempo transcurrido hasta alcanzar
el diagndstico y la gran cantidad de especialistas que se han visitado. Es la con-
fluencia de estos factores lo que acaba conduciendo a la necesidad de crear una aso-
ciacién, cuyo objetivo primordial sea paliar los problemas con lo que una y otra vez
se topan las familias de afectados.

Como es logico, la falta de experiencia en los pasos que se han de seguir para pa-
ra constituir una asociacidn - documentacion, permisos - lleva a buscar la orienta-
cion de otras entidades mds duchas en estos menesteres que, por lo general, suclen
apoyar a los nedfitos en esta tarea.

5.1. Logotipo

La adopcion de una imagen representativa de las diferentes asociaciones del
Sindrome X Fragil tiene la pequefia historia que se relata a continuacién.

Una vez tomada la decision de organizarse, se considera que es necesario dotar-
se de unas sefias de identidad propias que permitan ¢l reconocimiento inmediato del
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movimiento asociativo sobre el Sindrome X Fragil: se juzga que a ello puede con-
tribuir un logotipo representativo. Como se ha comentado, la asociacidén pionera fue
la de Cataluiia, la cual adopté como imagen representativa una mariposa. En a reu-
nién de diciembre de 1997, se decidié que las asociaciones de Espaiia adoptasen esa
figura como simbolo de! Sindrome X Fragil. Con el tiempo. se convirtié también en
la imagen de la Federacién Espafiola del Sindrome X Fragil.

Como seiialé la profesional del disefio Joana Catot, 1a imagen de la mariposa,
ademds de recordar la letra X, simboliza muchas de las caracterfsticas de los nifios
con este sindrome:

- Es fragil.

— Es hiperactiva.

— Tiene muchas ganas de vivir.

De su trabajo salieron varios modelos. Un muchacho de doce afios afectado por
¢l sindrome eligié ¢l que ahora se conoce.

También tuvieron su importancia en esta eleccion las palabras de Santiago
Ramén y Cajal, premio Nobel de Medicina, quien dijo: “las neuronas son como
mariposas en el cerebro”.

La mariposa también es el logotipo de las asociaciones del Sindrome X Fragil de
Argentina y Uruguay.

Figura 19 - Logotipo de las
Asociaciones del Sindrome X Fragil
en Espaia, Argentina vy Urnguay
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5.2. Motivos

Ya se ha comentado anteriormente que la razén principal que mueve a las fami-
lias a crear una asociacidn, en concreto las del Sindrome X Frégil, es divulgar las
caracterfsticas de este sindrome en los ambitos profesionales, Administracién esta-
tal y autonémica y, por extension, a la sociedad en general. Se intenta algo que tam-
bién se ha mencionado anteriormente: mejorar, dentro de las posibilidades y los me-
dios de los que se disponen, todos aquellos problemas anejos a esta disfuncién.

En primer lugar, hay que resaltar el tiempo que se tarda en conseguir el diagnds-
tico fiable, cuando se logra; pues, de hecho, puede decirse que alrededor del 80-90%
de los casos estdn sin diagnosticar.

Sélo después de diferentes visitas a los mas variados especialistas y después de
muiltiples pruebas asociadas se determina que al nifio o nifia hay que realizarle los
estudios especificos del Sindrome X Frégil. Por desgracia, hoy dia se siguen utili-
zando métodos de diagndstico con una fiabilidad relativa, a pesar de que, desde el
aito 1991, se dispone de pruebas que detectan la enfermedad con un grado de certe-
Za total.

Tras informarte de que tu hijo o hija estd afectado por el Sindrome X Fragil, las
tinicas explicaciones que suelen ofrecerse son que va a cursar un retraso mental que
puede oscilar de leve a severo y que necesitard mucha estimulacién. Como nos po-
demos imaginar, con esta informacion, a todas luces breve y escasa, la desorienta-
cidn es total, por lo que la biisqueda de documentacién que permita ampliar conoci-
mientos s¢ hace inevitable. Se comprueba que en nuestro pais el material es escaso,
y ello aunque en estos dltimos tres afios el progreso en este tema ha sido destacable,
Poco a poco, se va recopilando documentacion, credndose un pequeiio fondo docu-
mental.

Este trabajo servird después para ayudar en lo posible a que otras familias, al re-
cibir el diagndstico, no pasen por la misma experiencia de encontrarse solas y desa-
tendidas. Basicamente, dos son los motivos que nos movieron a c¢rear una asocia-
cién: proporcionar ayuda personal y compartir experiencias. La necesidad, pues, del
marco asociativo descrito se puede resumir del modo siguiente:

* Compartir experiencias.

» Buscar informacién.

¢ Apoyar a las familias.

* Desarrollar medidas preventivas.

« Mejorar la calidad de vida de los afectados. _

+ Conseguir una mayor integracién social de las personas con X Fragil.
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5.3.

Objetivos

Los motivos anteriormente descritos nos conducen a los siguientes objetivos:

54.

Asesorar a padres, profesionales e instituciones,

Promover actividades de formacién ¢ intercambio de proyectos, experiencias
e investigaciones.

Colaborar con instituciones en los estudios y trabajos que favorezcan ¢l co-
nocimiento de esta problemdtica.

Celebrar actos que contribuyan a la divuigacion e investigacién del Sindrome
X Fragil.

Contribuir y colaborar en actividades dirigidas al estudio cientifico, educati-
vo y social del sindrome.

Actividades

Las asociaciones del Sindrome X Fragil son de reciente creacién, la mayoria de
ellas han surgido a partir del aiio 1998.

A pesar de este corto espacio de tiempo, con el fin de dar respuestas a los obje-
tivos asumidos, se han desarrollado un nimero importante de actividades. A conti-
nuacioén, se relacionan algunas de ellas:

5.5.

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 participacién desinteresada de especialistas
en el Sindrome X Frdgil tanto nacionales como de otros paises.
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5.6. Revistas

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

Una de ellas es el Boletin de la Federacion Espaiiola del Sindrome X Fragil, que
se puede descargar desde su pdgina web: http://www.nova.es/xfragil/

FM

Boletin de la Federacion
Espaiiola de Asociaciones del
Sindrome X Fragil

Especial n® 1 [diciembre de 20001

Figura 20 - Boletin de la Federacién Espariola del Sindrome X Frdgil
Por su parte, la Asociacion de Murcia edita una revista a la que tiene acceso to-

do aquel que lo solicita.

Figura 21 - Revista de la Asociacion
de Murcia
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5.7. Internet

La red Internet ha favorecido enormemente el conocimiento y divulgacién del
sindrome vy el contacto entre familias de afectados de todo el mundo.

Cuando, a principios de 1998, se tecleaba Sindrome X Fragil. la informacién en es-
pafiol que se encontraba en la red era escasa. No existia ninguna pagina web especitica.

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

En este sentido, puede decirse que se ha dado un salto cualitativo muy impor-
tante. Hoy las familias y los profesionales tienen en la red informacidn de la que an-
tes no disponian.

A continuacion, se relacionan las web que sobre el sindrome hay en espaiiol:

* Federacion Espafiola del Sindrome X Fragil
http://www.nova.es/xfragil/

+ Asociacion Sindrome X Fragil de Cataluiia
http://www.gencat.es/entitats/xfragil. htm/

« Asociacion Sindrome X Frigil de Madrid
http://www.ctv.es/fUSERS/jgab/

+ http://www.madritel.es/personales/jggabr/home.htm

* Asociacién Sindrome X Fragil de Murcia
htip://www.ctv.es/USERS/joguar/

+ Asociacion Sindrome X Frigil del Pais Vasco
http://www.euskalnet.net/axfrav/

* Asociacion Sindrome X Frigil de Valencia
http://www.xfragil.org

Merece la pena mencionar también las paginas web de las asociaciones de
Argentina y Uruguay con las que se mantiene un contacto fluido y constante.

* Asoctacion Sindrome X Fragil de Argentina
http://www.advance.com.ar/usuarios/omowen/
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» Asociacién Sindrome X Frdgil de Uruguay
http://www.xfragil.org.uy/

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

— Servir de soporte a las familias.
— Permitir el intercambio de informacién, experiencias y dudas.

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

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

Por iltimo, y también en Internet, se ha implantado un CHAT especifico sobre el
sindrome. Tiene una periodicidad semanal, permitiendo una comunicacién directa e
inmediata.

Se suele dedicar a temas monogréaficos, normalmente asesorados por profesionales.

5.8. Publicaciones

Las asociaciones, ya sea de forma directa o indirecta, han colaborado en la edi-
ci6n de diferentes publicaciones, libros o revistas especializadas, semejantes al que
tiene en sus manos.

Podemos senalar, por su especial interés, las 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 Coleccién Rehabilitacién, nimero 53.

Figura 22 - Libro publicado por el
IMSERSO
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Sindrome X Frdgil y discapacidad mental hereditaria.
Publicado por el Ministerio de Sanidad en el afio 1999.

Figura 23 - Libro publicado por el
Ministerio de Sanidad

Sindrome X Frdgil: aspectos generales e intervencion socio-educativa.
Publicado por la Consejeria de Educacion y Universidades de la Regién de
Murcia en el afio 2000 con motivo de las jornadas que sobre el sindrome se or-
ganizaron en esa Comunidad,

Figura 24 - 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 aito 2001 con motivo de las jorna-
das internacionales que sobre el Sindrome se organizaron en Barcelona.

Figura 25 - Revista de Neurologia
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5.9. Otras actividades

Ademds de las mencionadas anteriormente, podemos sefialar la realizacion de
otras actividades de divulgacidn y difusién, tales como:

+ Aparicién en medios de comunicacion:
- Radio.
— Prensa.
— Television.

« Charlas en Colegios y Universidades.

[gualmente se colabora de una forma activa en todos los estudios que se realizan
para un mejor conocimiento del sindrome.

5.10. Mirando hacia el futuro

Por el camino recorrido hasta ahora y por el esfuerzo realizado, el futuro del mo-
vimiento asociativo sobre el Sindrome X Fragil puede percibirse como esperanza-
dor. En un corto espacio de tiempo, se han desarrollado un niimero importante de
actividades, incluso aunque, en muchas ocasiones, no se disponga de los medios
adecuados.

No obstante, tampoco hay que dejarse llevar por un optimismo desbordado. A pe-
sar de los logros, no podemos dejar de reflexionar sobre los deficiencias que ain nos
acompafian y las carencias que todavia hemos de solventar.

Una de las mas importantes es, sin duda, la poca participacién y compromiso.
Hemos de conseguir que el trabajo que se realiza se sienta como algo necesario, co-
mo algo realmente til, aunque no se vean los frutos de forma inmediata.

Por otro lado, es preciso contar con la colaboracién decidida del mdximo ndme-
ro de asociados, con aporte de ideas y colaboracién en la puesta en marcha de las di-
ferentes actuaciones.

También hay que empezar a pensar en una mayor profesionalizacién de la ges-
tién de las asociaciones, en la necesidad de contar con técnicos especialistas en es-
tos cometidos. Sin duda, esto contribuira a la mejora del funcionamiento de las aso-
ciaciones en todos los sentidos: gestion, administracién, informacién legal, convo-
catorias, etc,
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Por @ltimo, es necesario lograr algo que muchas veces no se tiene en cuenta:
compartir recursos entre entidades afines, pues, como ya se ha dicho, los medios dis-
ponibles son escasos. Si cada uno vamos montando estructuras similares, lo Gnico
que se consigue es duplicar servicios y solapar actvaciones, y, por qué no decirlo,
impedir una 6ptima utilizacién de los pocos medios con los que se cuenta.

Como reflexion final, debemos tener muy claro que lo que buscamos es lo mejor
para nuestros hijos. Conseguir una calidad de vida digna para ellos y un futuro es-
table es nuestra principal meta, y si nosotros no luchamos por ellos, casi con toda
seguridad, nadie lo harj.
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ANEXO 1

RELACION DE ASOCIACIONES DE LA FEDERACION
ESPANOLA SINDROME X FRAGIL

Federacién Espaiiola Sindrome X Fragil
Apartado de Correos, 42026

28080 - Madrid

Web: http/fwww.nova.es/xfragil
E-mail; xfragil@nova.es

Asociacién Sindrome X Frigil de Andalucia
C/. Marina 16-18, 3°C.

21002 Huelva

Teléfono 959 280190
E-mail:sxf_andalucia@yahoo.es

Asociacién Sindrome X Fragil de Aragon
Poeta Leon Felipe, 18 -2°-1

50015 - Zaragoza

Teléfono: 976 525 573

E-mail: rescribanog @able.es

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

07003 - Palma de Mallorca (Baleares)
Teléfono 971 714906 )

E-mail: xfragilbalear @ wanadoo.es

Asociacién Sindrome X Fragil de Canarias
Mailaga, 7A-8°B

35016 Las Palmas de Gran Canaria

Teléfono: 928 334157,

E-mail: adolfo320@hotmail.com

Asociacion Sindrome X Frigil de Castilla - Leén
Cerradilla, 1

47400 - Medina del Campo (Valladolid)

Teléfono: 983-802953

E-mail: vbarrero@teleline.es
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Asociacién Sindrome X Fragil de Cataluiia
La Salle de Gracia

Placa del Nord, 14

08012 Barcelona

Teléfono y Fax: 93 2170039

Web: htip://www.gencat.es/entitats/xfragil.htm
E-mail: xfragil @teleline.es

Asociacion Sindrome X Friagil de Extremadura
Avda. Ruta de la Plata, bloque B-1 (Viviendas MOPU)
10001 - Céceres

Teléfono: 927 230848

E-mail: icarofeo@eresmas.com

Asociacion Sindrome X Frigil de Galicia
Morteiral, 50 - Celas de Peiro

15189 Culleredo (A Coruiia)

Teléfono: 981 668275.

E-mail: savidal@terva.es

Asociacion Sindrome X Fragil de Madrid

Plaza Carballo, 8 - 10°- 3

28029 Madrid

Teléfonos: @1 7398040 - 91 4071142

Web: htp:/fwww.madritel.es/personales/jggabr/home.htm
E-mail: jggab@mi madritel.es

Asociacion Sindrome X Fragil de Murcia
Doiia Adela 21- 3° A

30530 Cieza (Murcia)

Teléfono y Fax: 968 762912

Web: hup:/fwww.ctv.es/USERS/ioguar/
E-mail: mjms @ wanadoo.es

Asociacion Sindrome X Fragil de La Rioja
Doctor Miigica, | 2°E

26002 Logroiio

Teléfono: 941 241149

E-mail: FERAYALA @telefonica.net
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Asociacién Sindrome X Fragil del Pais Vasco
Apartado de Correos 64
20700 - Zumdrraga (Guipiizcoa)
Teléfono: 943 725543

944 602431
Web: http://www.euskalnet.net/axfrav/
E-mail: axfrav@euskalnet.net

Asociacién Sindrome X Fragil de Valencia
Mayor, 42 - puerta 7

46440 - Almusafes (Valencia)

Teléfono: 600 038016

Web:  hutp://www.xfragil.org

E-mail: jpanero@xfragil.org
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ANEXO 11

DIRECCIONES DE INTERNET DE ASOCIACIONES DEL
SINDROME X FRAGIL EN EL MUNDO

AMERICA DEL SUR

Argentina

Asociacién Sindrome X Frégil de Argentina

Web:  http://'www.advance.com.ar/usuarios/omowen/
E-mail: afraxar@sinectis.com.ar

Brasil

Fundacién Brasilefia del Sindrome X Fragil
Web:  http://www.xfragil.com.br
E-mail: xfragil@zaz.com.br

Asociacién Sindrome X Frégil de Brasil
Web:  hetp://www.xfragil.org.br
E-mail: xfragil@xfragil.org.br

Asociacion Sindrome X Fragil de Rio de Janeiro
Web:  http://www.xfragil-rj.com.br
E-mail: xfragi!@netfly.com.br

Asociacion Cataraniense del Sindrome X Fragil
Web:  htip://www.neurogene.floripa.com.br/xfragil
E-mail: xfragil@floripa.com.br

Chile
E-mail: xfragilchile@netexplore.com

Uruguay

Web:  hutp://www xfragil.org.uy
E-mail: xfragil@xfragil.org.uy
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EUROPA

Alemania

Fragile X Association of Germany
Web:  htip:/fwww frax.de/
E-mail: info@frax.de

Bélgica

Werkgroep Fragiel

Web:  http://titan.glo.be/janj/fragiel.htm/
E-mail: mbaetens@belgacom.net

Francia

Mosaiques Association des X Fragile
Web:  http://www.xfragile.org
E-mail: mosaiques@xfragile.org

Association Nationale du Syndrome X Fragile
Web:  http://www.multimania.com/xfralegoeland
E-mail: xfralegoeland @ multimania.com

Holanda
Fragiele X Syndrom
Web:  hup:/fup.to/fragile_X

Inglaterra

The Fragile X Society of England

Web:  http://www.fragilex.org.uk
E-mail: lesleywalker@fragilex.k-web.co.uk

Irlanda

Irish Fragile X Society

Web:  http://www.fragilex-ireland.org
E-mail: info@fragilex-ireland.org

Italia

Associazione Italiana Sindrome X Fragile
Web:  hutp://www.xfragile.it/

E-mail: info@fragile @ it
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Noruega
Foreningen for Fragile X-Syndrom
E-mail: elizabeth.claudi.Nielsen@dnb.no

Portugal

Associagao Portuguesa da Sindrome do X Fragil
Web:  http://www.fragile.org.pt/

E-mail: ntbastos@telepac.pt

Suecia

Fraxa Sweden

Web:  hutp:/fwww.fragile-x.nu/
E-mail: fragilexnu@hotmail.com

Suiza

Association Suisse du Syndrome de I' X Fragile
Web:  hup://www.x-fragil.org/x-fragile.org/
E-mail: x_fragile @freesurf.ch

ESTADOS UNIDOS

FRAXA Research Foundation (EEUU)
Web:  http:/fwww.fraxa.org
E-mail: info@fraxa.org

National Fragile X Foundation (EEUU)
Web:  http://www.nfxf.org.
E-mail: natlfx @sprintmail.com

The Northern California Fragiie X Association
Web:  htip://members.aol.com/ncfxa/northern.htm
E-mail: NoCalFXA@&aol.com

The Fragile X Association of Southem California
Web:  hup://www.fraxsocal.org/
E-mail; info@fraxsocal.org

Conquer Fragile X Foundation

Web:  http:/iwww.cfxf.org/
E-mail: maill@cfxf.org
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Fraxa Ilinois Chapter
Web:  http://www.topsail.com/fraxahome.htrn
E-mail: jagamp2 @aol.com

Fragile X Alliance Ohio
Web:  hep://www.fragilexchio.org
E-mail: fraxachio@adelphia.net

Carolina Fragile X Project
Web:  http://www.fpg.unc.edu/~FX

CANADA

Fragile X Research foundation of Canada
Web:  http:/fwww.fragile-x.ca
E-mail: FXRFC@ibm.net

Fragilex BC British Columbia
Web:  http:/fragilexbe.tripod.com/fragilexbe/
E-mail: fragilex-bt@telus.net
Ongwanada Fragile X Resource Center Canada
E-mail: bvlee@kos.net

bevanlee @sympatico.ca

AUSTRALIA

Fragile X Association of Australia - New South Wales
Web:  htip://www.ozemail.com.au/~fraxilex.index.htmi
E-mail: fragilex @ozemail.com.au

Fragile X Alliance Inc,
E-mail: jcohen@travelclinic.com.au

Western Australia Fragile X Support Group
E-mail: DebraD@mewgroup.com.au

Queensland Fragile X Association
E-mail: d.birney @up.net.au
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ASIA

Arabia Saudi
E-mail: alswailem@kfshrec.edu.sa

Taiwan
Taiwan Fragile X Association
E-mail: tcdac@gsn.gv.tw

Turquia

Turkish Fragile X Syndrome Research Association
E-mail: rose @ TURK.NET
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ANEXO I

ORGANISMOS CENTRALES Y ENTIDADES DEPENDIENTES
DE LA ADMINISTRACION DEL ESTADO

Ministerio de Educacién, Cultura y Depone
Alcald 34-36

238012 MADRID

Tel.: 91 701 80 00

Fax: 91 701 86 00

Direcciéon General de Educacién,
Formacion Profesional

¢ Innovacion Educativa

Alcald 34

28014 MADRID

Tel.: 91 701 84 35

Fax: 91 701 86 33

Subdireccion General de Accidn Educativa
Los Madrazo 15-17

28014 MADRID

Tel.: 91 701 30 80

Fax: 91 701 86 35

Centro de Investigacion y Documentacidn
Educativa (CIDE)

General Orda 55

28006 MADRID

Tel.: 91 745 94 00

Fax: 91 74594 36/ 37

Ministerio de Sanidad y Consumo
Paseo del Prado 18-20

28014 MADRID

Tel.: 91 396 1090/ 89 /91

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
Agustin de Bethencoust 4

28071 MADRID

Tel.: 91 363 23 00 - 91 553 62 78

Fax: 91 363 23 73

Instituto Nacional de Empleo (INEM)
Virgen de Lluch 45

28027 MADRID

Tel.; 91 519 45 36

Fax: 91 377 58 81 / 87

Instituto Nacional de la Seguridad Social
(INSS)

Padre Damién 4

28027 MADRID

Tel.: 91 568 83 00

Fax: 91 561 1051 - 91 563 20 85 /2908

Direccién General de Accidn Social,
del Menor y de la Familia

José Abascal 39

28003 MADRID

Tel.: 91 367 70 00

Fax: 91 363 74 58 / 81 20

Instituto de Migraciones y Servicios
Sociales (IMSERSO)

Av. de la Tustracion s/n

¢fv Ginzo de Limia 58

28029 MADRID

Tei.: 91 347 88 88 - 86 00

Fax: 91 347 85 95

Real Patronato sobre Discapacidad
Secretaria General

Serrano 140

28006 MADRID

Tel.: 91 745 24 43

Fax: 91 411 5502
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ANEXO IV

ORGANISMOS Y ENTIDADES DE AMBITO AUTONOMICO

Y PROVINCIAL

ANDALUCIA

Presidencia de la Junta de Andalucia
Av. de Roma s/n

41071 SEVILLA

Tel.: 95 459 75 00 - Fax: 95 459 75 22

Consejeria de Salud

Av. de la Innovacidn s/n

41071 SEVILLA

Tel.: 95 455 81 00 - Fax: 95 455 81 73

Consejeria de Educacion y Ciencia
Av. Repuiblica Argentina 21

41071 SEVILLA

Tel.: 95 455 84 00 - Fax: 95 427 83 68

Consejeria de Asuntos Sociales

Av. Héroes de Toledo s/n

41071 SEVILLA

Tel.: 95 455 531 00 - Fax: 95 455 52 42

Instituto Andaluz de Servicios Sociales
Av. Héroes de Toledo s/n (edif. Hytasa)
41071 SEVILLA

Tel.: 95 455 40 00

Almeria

Direccién Provincial de Asuntos Sociales
Pza. de la Concordia s/n

04071 ALMERIA

Tel.: 950 25 65 21 - Fax: 950 25 64 57

Centro Base

Cira. de Ronda s/n

(cdif. Bola Azul 4° Planta)

04009 ALMERIA

Tel.: 950 27 63 06 - Fax: 950 27 63 12

Ciadiz

Delegacion Provincial de Asuntos Sociales
Blas Infante 16

11071 CADIZ

Tel.: 956 24 11 00 - Fax: 956 26 22 13

Centro Base

San Germén 3

11004 CADIZ

Tel.: 956 22 24 02 - 08
Fax: 956 22 16 71

Coérdoba

Delegacién Provincial de Asuntos Sociales
Sevilla 14

14071 CORDOBA

Tel.: 957 49 91 00 - Fax: 957 48 80 54

Centro Base

Av. de las Ollerias

14001 CORDOBA

Tel.: 957 48 0375 - 33 93
Fax: 957 48 58 96

Granada

Delegacién Provincial de Asuntos Sociales
Ancha de Gracia 6

18071 GRANADA

Tel.: 958 25 09 62 - Fax: 958 26 28 36

Centro de Base

Ctra. de Alfdcar 13 (Poligono la Cartuja)
18011 GRANADA

Tel.: 958 152562-2366-71007

Fax: 958 17 06 83
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Huelva

Delegacion Provincial de Asuntos
Sociales

Fernando el Catélico 14

21071 HUELVA

Tel.: 959 25 18 43 - Fax: 959 25 2326

Centro Base

Hermandades s/n

21003 HUELVA

Tel.: 95023 41 62 - 4908 - 49 53
Fax: 959 22 50 30

Jaén

Delegacién Provincial de Asuntos
Sociales

Paseo de la Estacién 19- 5"y 6°
23071 JAEN

Tel.: 953 21 7500 - Fax: 953 21 75 09

Centro Base

Linares 4

23008 JAEN

Tel.; @53 22 03 14 - Fax: 953 27 50 43

Malaga

Delegacion Provincial de Asuntos
Sociales

Av. Manuel Agustin Heredia 26 - 4°
29071 MALAGA

Tel.: 95 221 68 51 -04 12

Fax: 95221 4 11

Centro Base

Pza. Diego Vazquez Otero 5
(edif, Torre Almenara)
20007 MALAGA

Tel.: 95 239 06 66

Fax: 95 239 45 66
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Delegacion Provincial de Asuntos
Sociales

Pajes del Corro 90

41071 SEVILLA

Tel.: 95 448 85 00

Fax: 95 448 85 25

Centro Base

Madre Dolores Marquez s/n
{edif. Puerta de Cérdoba)
41003 SEVILLA

Tel.: 95437 12 12

Fax: 9549071 76

ARAGON

Presidencia de la Diputacion General
de Aragdn

Paseo Maria Agustin 36

50071 ZARAGOZA

Tel.: 976 71 40 00

Departamento de Educacién y Cultura
Paseo Maria Agustin 36 (edif. Pignatelli)
50071 ZARAGOZA

Tel.: 976 71 40 00 - Fax: 976 71 49 03

Departamento de Sanidad, Bienestar
Social y Trabajo

Paseo Maria Agustin 36 {edif. Pignatelli)
30071 ZARAGOZA

Tel.: 976 71 40 00 - Fax: 976 71 43 39

Instituto Aragonés de Servicios Sociales
(IASS)

Con. de las Torres 47-49

50008 ZARAGOZA

Tel.; 976 39 19 65
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Huesca

Delegacion Provincial del Instituto
Aragonés de Servicios Sociales

Pza. Santo Domingo 34

22001 HUESCA

Tel: 974 22 34 26 - Fax: 974 24 42 64

Centro Base
Costa 24 - Bajos
22002 HUESCA
Tel.: 974 22 56 50

Teruel

Delegacién Provincial del Instituto
Aragonés de Servicios Sociales

Av. Sanz Gadea 11

44002 TERUEL

Tel.: 978 62 12 60 - Fax: 978 62 12 52

Centro Base

Av. Sanz Gadea 2 - Bajo

44002 TERUEL

Tel.: 978 62 14 74 - Fax: 978 62 05 54

Zaragoza

Delegacion Provincial del Instituto
Aragonés de Servicios Sociales

Paseo Rosales 28 duplicado

50008 ZARAGOZA

Tel.: 976 59 75 00 - Fax: 976 59 88 08

Centro Base

Santa Teresa 19-21
50006 ZARAGOZA
Tel.: 976 55 41 06

ASTURIAS

Presidencia del Principado de Asturias
Sudrez de la Riva I 1

33071 OVIEDO

Tei.: 98 510 55 00 - Fax: 98 5i0 67 73

Consejeria de Servicios Sociales
General Elorza 2

33001 OVIEDO

Tel,: 98 510 635 00 - Fax: 98 510 65 20

Centro Base

Pza. de América 8

33005 OVIEDO

Tel.: 98 523 65 54 - Fax: 98 525 88 10

Centro Base

Emilio Tuya 2-8

33202 GLION

Tel.: 98 533 48 44 - Fax: 98 536 77 43

ISLAS BALEARES

Presidencia de la Comunidad Autdnoma
y Gobierno de las Islas Baleares

La Llotja de Mar 3

(7012 PALMA DE MALLORCA

Tel.: 971 17 65 65 - Fax: 971 17 65 58

Consejeria de Educacidn, Cultura
Deportes

Sant Feliv 8

07012 PALMA DE MALLORCA

Tel.: 971 17 65 00 - Fax: 971 17 65 02

Consejeria de Sanidad y Consumeo
Cecilio Metelo 18

07071 PALMA DE MALLORCA
Tel.: 971 72 68 61 - Fax: 971 72 81 17

Consejeria de Fomento

Av. Gabriel Alomar y Villalonga 33
(07006 PALMA DE MALLORCA
Tel.: 971 17 68 00

Fax: 971 17 68 01 - 02

Consejeria de Trabajo y Formacidn
Pza. de] Caudillo 1

07071 PALMA DE MALLORCA
Tel.: 971 17 63 00 - Fax: 971 17 63 01

y
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Consejeria de Presidencia

Pza, Tarazonas 4

07012 PALMA DE MALLORCA
Tel: 971 17 65 65

Direccion General de Accién Social
Pza. de Tarazonas 4

07012 PALMA DE MALLORCA
Tel.: 971 17 65 65 - Fax: 971 17 65 55

Centro Base

Juan Maragall 17 A

07006 PALMA DE MALLORCA
Tel.: 971 46 46 00 - Fax: 971 46 49 51

CANARIAS

Presidencia del Gobierno de Canarias
Plaza de 25 de Julio |

38071 SANTA CRUZ DE TENERIFE
Tel.: 922 60 15 00 - Fax: 922 60 5 57

Vicepresidencia del Gobierno de Canarias
Pza. Doctor Rafael O Shanabhan 1

35071 LAS PALMAS DE

GRAN CANARIA

Tel.: 928 45 21 00

Fax: 928 4521 44

Consejeria de Educacién, Cultura

y Deportes

J. R. Hamilton 14 (edif. Mabell)
38071 SANTA CRUZ DE TENERIFE
Tel.: 922 60 16 00 - Fax: 922 60 17 41

Consejeria de Sanidad y Consumo
Rbla. General Franco 33

38006 SANTA CRUZ DE TENERIFE
Tel.: 922 60 42 60 - Fax: 92228 09 13

Consejeria de Obras Publicas, Vivienda
y Aguas

Arrieta s/n

35071 LAS PALMAS DE

GRAN CANARIA

Tel.: 928 38 00 00 - Fax: 928 36 61 34
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Consejeria de Polinca Territorial y Medjo
Ambiente

Rambla General Franco 149

{ed. Ménaco)

38006 SANTA CRUZ DE TENERIFE
Tel.: 922 47 62 00 - Fax: 922 47 62 40

Consejeria de Empleo v Asuntos Sociales
Domicilio 1: Leoncia Rodriguez 7 - 5% pl.
38071 SANTA CRUZ DE TENERIFE
Tel.: 922 20 80 08 - Fax:922 22 91 47

Consejeria de Emplec y Asuntos Sociales
Domicilio 2: Campoamor 20

35071 LAS PALMAS DE

GRAN CANARIA

Tel.: 928 45 24 12 - Fax: 928 45 24 52

Las Palmas de Gran Canaria

Direccidn General de Servicios Sociales
Agusiin Millares Carid 13

(edif. Servicios Multiples)

35071 LAS PALMAS DE

GRAN CANARIA

Tel.: 928 30 61 83 - Fax: 928 3062 15

Centro Base

Pza. Fuente Luminosa 4 (edif, Tamarco)
35004 LAS PALMAS DE

GRAN CANARIA

Tel.: 928 4523 51/79

Fax; 928 45 23 83

Santa Cruz de Tenerife

Direccidn General de Servicios Sociales
Av. Benito Pérez Armas 4

38007 SANTA CRUZ DE TENERIFE
Tel.: 922 60 44 44

Fax: 922 60 44 37 - 23

Centro Base

San Sebastidn 53 (edif. Principe Felipe)
38005 SANTA CRUZ DE TENERIFE
Tel.: 922 60 45 00 - Fax; 922 60 45 01
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CANTABRIA

Presidencia de la Diputacién Regional de
Cantabria

Casimiro Sainz 4

39071 SANTANDER

Tel.: 942 20 71 00 - Fax: 942 2072 14

Consejerfa de Cultura y Deporte
Vargas 53 - 7° pl.

39010 SANTANDER

Tel.: 942 20 74 40 - Fax: 942 20 74 62

Consejeria de Educacién y Juventud
Vargas 53 7° pl.

39010 SANTANDER

Tel.: 942 20 74 33( Fax: 942 20 74 62

Consejeria de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social

Marqués de 1a Hermida 8

39009 SANTANDER

Tel.: 942 20 77 05 -~ Fax: 942 20 77 06

Direccién Regional de Bienestar Social
Lealtad 23

39071 SANTANDER

Tel.: 942 31 37 61

Centro Base

Pza. Canadio s/n

39003 SANTANDER

Tel.: 942 22 96 12 - Fax: 942 36 39 01

CASTILLA - LA MANCHA

Presidencia de la Junta de Comunidades
Pza. del Conde 2

45071 TOLEDO

Tel.: 925 267600 . Fax: 925 221662

Consejeria de Educacién y Cultura
Pza. Cardenal Silicio s/n

45071 TOLEDO

Tel.: 925 26 74 00 - Fax: 925 26 74 89

Consejerfa de Sanidad

Av. de Francia 4

45071 TOLEDO

Tel.; 925 26 72 00 - Fax: 925 26 72 68

Consejerfa de Industria y Trabajo

Pza. Santiago de los Caballeros 5
45071 TOLEDO

Tel.: 925 26 78 00 - Fax: 925 21 55 64

Consejeria de Obras Piiblicas
Paseo Cristo de la Vega s/n
45071 TOLEDO

Tel.: 925 26 69 00

Consejeria de Bienestar Social

Av. de Francia 4

45071 TOLEDO

Tel.: 925 26 72 00 - Fax: 925 26 71 54

Albacete

Delegacidn Provincial de la Consejeria
de Bienestar Social

Paseo Simdén Abril 10

02071 ALBACETE

Tel.: 967 22 35 35 - Fax: 967 50 13 20

Centro Base

Fitima 15

02004 ALBACETE .

Tel.: 967 22 30 31 - Fax: 967 50 56 82

Ciudad Real

Delegacion Provincial de la Consejeria
Postas, 20

13071 - CIUDAD REAL

Tf. 526 21 25 00 - Fax: 926 21 33 79

Centro Base

Ronda de Ciruela 22

13004 CTUDAD REAL

Tel.: 926 22 54 00 - Fax: 926 22 53 53
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Cuenca

Delegacion Provincial de la Consejeria de
Bienestar Social

General Fanjul 3 v 5

16071 CUENCA

Tel.: 969 21 20 (1 - Fax: 969 23 51 39

Centro Base
Fernando Zobel 1
16002 CUENCA
Tel.: 969 22 40 67

Guadalajara

Delegacion Provincial de la Consejerfa de
Bienestar Social

Paseo Dr. Ferndndez Iparraguirres |

19071 GUADALAJARA

Tel.; 949 22 44 12 - Fax: 949 23 03 84

Centro Base

Av. de Castilla 12

19002 GUADALAJARA

Tel.: 949 22 25 00 - Fax; 949 22 28 62

Toledo

Delegacién Provincial de la Consejeria
de Bienestar Social

Nifiez de Arce 24

45071 TOLEDO

Tel.: 925 22 45 73 - Fax: 925 21 60 63

Centro Base

Av. Castilla - La Mancha
45003 TOLEDO

Tel.: 92522 6908 - 12
Fax: 925 25 35 89
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CASTILLA Y LEON

Presidencia de 1a Junta de Castilla y Ledn
Ctra. de Rueda km. 3,3

47071 VALLADOQLID

Tel.: 983 41 11 Q0 - Fax: 983 41 12 69

Consejeria de Educacién y Cuitura
Autovia Puente Colgante s/n
{Monastario Nuestra Senora del Prado)
47071 VALLADOLID

Tel.: 983 41 15 00 - Fax: 983 41 1527

Consejeria de Medioc Ambienie ¥y
Ordenacién del Territorio

Nicolds Salmerdn 4

47071 VALLADOLID

Tel.: 983 41 17 00 - Fax: 983 41 17 15

Consejeria de Fomento
Rigoberto Cortejoso 14
47071 VALLADOLID
Tel.: 983 41 90 00 - Fax: 983 41 99 00

Consejeria de Industria, Comercio y
Turismo

Jesis Ribero Meneses s/n

47071 VALLADOLID

Tel.: 983 41 40 00 - Fax: 983 41 40 40

Consejeria de Sanidad v Bienestar Social
Av. de Burgos 5

47071 VALLADOLID

Tel.: 983 41 36 Q0

Avila

Gerencia Territorial de Servicios Sociales
Ntra. Sra. de Sonsoles 47

05002 AVILA

Tel.: 92022 7500 - Fax: 920 25 13 50

Centro Base

Virreina Maria Davila 7

035001 AVILA

Tel.: 920 22 13 16 - Fax: 920 25 58 61
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Burgos

Gerencia Territorial de Servicios Sociales
Julio Sdezde laOlla 5

09005 BURGOS

Tel.; 947 23 07 12 - Fax; 947 21 44 67

Centro Base

Juan de Padilla 7

09006 BURGOS

Tel.: 947 22 74 00 - Fax: 947 22 51 58

Ledn

Gerencia Territorial de Servicios Sociales
Meodesto La Fuente 5

24004 LEON

Tel.: 987 25 66 12 - Fax: 987 20 55 69

Ceniro Base

Av. José Aguado 36 bajo
24005 LEON

Tel.: 987 202051 -23 08
Fax: 987 26 21 74

Palencia

Gerencia Territorial de Servicios Sociales
Valentin Calderén 2

34001 PALENCIA

Tel.: 97975 24 11 - Fax: 97975 20 25

Centro Base

Pza. Pio X1I 2 - bajo

34002 PALENCIA

Tel.: 979 74 47 33 - Fax: 979 74 47 33

Salamanca

Gerencia Temritorial de Servicios Sociales
Correhuela 18

37001 SALAMANCA

Tel.: 923 21 61 01 - Fax: 923 21 43 01

Centro Base

La Parra 17

37001 SALAMANCA

Tel.: 923 27 14 72 - Fax: 923 27 19 89

Segovia

Gerencia Territorial de Servicios Soctales
Doctor Laguna 4

40001 SEGOVIA

Tel: 92146 1975-79 - 78

Fax: 921 46 19 77

Centro Base

Muerte y Vida 10
40005 SEGOVIA
Tel.: 921 42 32 62

Soria

Gerencia Territorial de Servicios Sociales
Paseo del Espolén 2

42001 SORIA

Tel.: 9752205 55 - Fax: 97522 1795

Centro Base
Numancia 30
42001 SORIA
Tel.: 9752288 11

Valladolid

Gerencia Territorial de Servicios Sociales
Dos de Mayo 14-16

47004 VALLADOLID

Tel.: 983 30 68 88 - Fax: 983 30 15 96

Centro Base

Cardenal Torquemada 52

47010 VALLADOLID

Tel.: 983 26 63 62 -( Fax: 983 26 49 o1

Zamora
Gerencia Territorial de Servicios Sociales
Santa Teresa 26

49013 ZAMORA
Tel.: 980 52 15 28 - Fax: 980 51 77 65
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Centro Base

Av. Requejo 28

49003 ZAMORA

Tel.: 980 52 30 38 - Fax: 980 51 92 56

CATALUNA

Presidencia de 1a Generalitat de Catalunya
Pza. San Jaume s/n

0807! BARCELONA

Tel.: 93 402 46 00 - Fax: 93 318 34 88

Departamento de Cultura
Rambla de Santa Mdnica 8
08002 BARCELONA

Tel.: 93 3185004 - 316 27 Q0
Fax: 93 316 27 (|

Departamente de Sanidad y Seguridad
Social

Travessera de les Corts 131-159

08028 BARCELONA

Tel.: 93 227 29 00 - Fax: 93 227 29 90

Departamento de Ensefianza

Via Augusta 202

08034 BARCELONA

Tel.: 93 400 69 00 - Fax: 93 400 69 80

Departamento de Trabajo
Sepilveda 148-150

08071 BARCELONA

Tel.; 93 426 29 28 - 228 57 57

Depatamento de Bienestar Social
Pza. de Pau Vila | (Palau de Mar)
03003 BARCELONA

Tel.: 93 483 1000 - Fax: 93483 11 |1

Barcelona

CAD3

Badal 102

05014 BARCELONA
Tel.: 93 331 21 62 - 66
Fax: 93 331 27 70

CAD. 10

Casanova 36

08011 BARCELONA

Tel.: 93 3232966 - Fax: 93 323 21 13

CaAaD. 4

Prat de la Riva 30 - 32

08222 Tarrasa BARCELONA

Tel: 93 785 83 00 - Fax: 93 731 81 38

C.A.D. Paralle! Equipo de Valoracidn
de Adultos

Av. Parallel 145

08004 BARCELONA

Tel.: 93 425 22 44 - 57 38

Fax: 93 425 39 06

C.A.D. Infanti! de Grassot

Grassof 3 4°

08025 BARCELONA

Tel.: 93 458 99 08 - Fax: 93 458 99 07

C.A.D. de Badalona

Av. Marqués de Montroig 64

08912 Badalona (BARCELONA)

Tel.: 93 387 41 08 - Fax: 93 398 74 78

Gerona

Delegacion Territorial de Bienestar Social
Ewmili Grahit 2

17071 GERONA

Tel.: 972 21 70 12 - Fax: 97220 71 25

CAD. S

Emili Grahit 2

17071 GERONA

Tel: 972 21 70 12 - Fax: 972 20 71 25

Lérida

Delegacién Territorial de Bienestar Social
Pza dela 3al6-2°

25007 LERIDA

Tel.: 973 23 00 27 - Fax: 97324 51 71
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CAD. 6

Av, del Segre 5

25007 LERIDA

Tel.: 973 24 41 00 - Fax: 973 23 98 21

Tarragona

Delegacion Territorial de Bienestar Social
Av. de Andorra 9

43071 TARRAGONA

Tel.: 977 21 3500 - 34 71

Fax: 97722 1339

C.AD7

Av. de Andorra 9 - bajos

- 43071 TARRAGONA

Tel.: 977 21 34 71 - Fax: 97722 13 39

EXTREMADURA

Presidencia de la Junta de Extremadura
Pza. del Rastro s/n

06800 Mérida (BADAJOZ)

Tel.: 924 3R 14 3% - Fax: 924 38 14 58

Consejeria de Presidencia vy Trabajo
Av. de Guadiana s/n

06800 Mérida (BADAJOZ)

Tel.: 924 38 50 83 - Fax: 924 38 58 36

Consejeria de Educacién y Juventud
Santa Julta 5

06800 Mérida (BADAJOZ)

Tel.: 924 38 11 00 - Fax: 924 38 11 16

Consejeria de Bienestar Social

Ay, de Roma s/n

06800 Mérida (BADAJOZ)

Tel.: 924 38 53 48 - Fax: 924 38 56 39

Badajoz

Servicio Territorial de Bienestar Social
Ronda del Pilar 6-8-22

06071 BADAJOZ

Tel.: 9242568 61 - 57 13-2344 00
Fax: 924 24 30 58 - 23 38 35

Centro Base

Agustina de Aragén I8 A
06004 BADAJOZ

Tel.: 924 23 7904 - 71 01
Fax: 924 24 04 34

Céceres

Servicio Territorial de Bienestar Social
Alféreces Provisionales 1

10071 CACERES

Tel.: 9272204 04 -2524 00

Fax: 927 25 24 68

Centro Base

Pza. de Gante 3

10001 CACERES

Tel.: 927 22 7200 - Fax: 927 22 19 78

GALICIA

Presidencia de la Xunta de Galicia
Palacio de Rajoy

15700 Santiago de Compostela

(A CORUNA)

Tel.: 981 54 54 00 - Fax: 981 56 64 56

Consejeria de Cultura y
Comunicacién Social

Otero Pedrayo s/n

(Ed. Admtinistrativo San Cayetano}
15700 Santiago de Compostela

(A CORUNA)

Tel.: 981 54 54 00 - Fax: 981 56 58 36
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Consejeria de Familia, Mujer y Juventud
Otero Pedrayo s/n

(Ed. Administrativo San Cayetano)
15700 Santiago de Compostela

(A CORUNA)

Tel.: 981 54 54 00

Consejeria de Educacidn y
Ordenacion Universitaria

Otero Pedrayo s/n

(Ed. Administrativo San Cayetano)
15700 Santiago de Compostela

(A CORUNA)

Tel.: 981 54 54 00 - Fax: 981 56 44 26

Consejeria de Justicia, Interior y
Relaciones Laborales

Otero Pedrayo s/n

(Ed. Administrativo San Cayetano)
15700 Santiago de Compostela

(A CORUNA)

Tel.: 981 54 54 00

Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales
Otero Pedrayo sin

(Ed. Administrative San Cayetano)

15700 Santiago de Compostela

(A CORUNA)

Tel.: 981 54 54 00 - Fax: 981 56 14 54

A Coruiia

Area de Servicios Sociales
Concepcidn Arenal 7-9

15006 A CORUNA

Tel.: 981 28 81 88 - Fax: 981 13 31 49

Delegacién Provincial de Sanidad y
Servicios Sociales

Rua Gregorie Hernandez 2-4

15071 A CORUNA

Tei.: 981 18 58 00 - Fax: 981 18 58 01

Centro Base

Concepcidn Arenal 7-9

15006 A CORUNA

Tel.: 981 28 81 88 - Fax: 981 13 3t 49
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Centro Base

Séanchez Calvifio 52-58 - bajo

15404 E| Ferrol (A CORUNA)

Tel.: 981 32 25 74 - Fax: 981 3225 74

Lugo

Area de Servicios Sociales

Dr. Garcia Portela 11

27002 LUGO

Tel.: 982 22 27 68 - Fax; 982 22 49 24

Delegacién Provincial de Sanidad y
Servicios Sociales

Riia Mantevideo 9

27071 LUGO

Tel.: 982 29 40 86 - Fax: 982 29 40 88

Centro Base

Sierra de Ancares 68 - bajo

27003 LUGO

Tel.: 982 22 78 11 - Fax: 982 22 5509

Orense

Area de Servicios Sociales

Antonio Séez Diez 81 - bajo

32003 ORENSE

Tel.: 988 38 62 12 - Fax: 988 38 61 51

Delegacion Provincial de Sanidad y
Servicios Sociales

Av. de Zamora 13

32071 ORENSE

Tel.: 988 38 63 00 - Fax: 988 38 63 02

Centro Base

Av. Sdez Diez 33 - bajo

32003 ORENSE

Tel.: 988 38 61 61 - Fax; 988 38 61 51

Pontevedra

Area de Servicios Sociales

Cénovas del Castillo s/n

36271 Vigo (PONTEVEDRA)

Tel.: 986 81 72 00 - Fax: 986 81 72 01
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Delegacién Provincial de Sanidad y

Servicios Sociales

Av. de Vigo 16

36071 PONTEVEDRA

Tel.: 986 80 58 00 - Fax: 986 80 58 02

Centro Base

Conde Torrecedeira 99

36202 Vigo (PONTEVEDRA)

Tel.: 986 29 90 00 - Fax: 986 29 90 00

MADRID

Presidencia de la Comunidad de Madrid
Puerta del Sol, 7
28013 MADRID

Consejeria de Presidencia
Puerta del Sol, 7

28013 - Madrid

Tel. 91 580 20 83

Consejeria de Economia e
Innovacién Tecnolégica
Principe de Vergara 132
28002 MADRID

Tel.: 91 580 22 00

Consejeria de Educacion
Alcals 30-32

28014 MADRID

Tel.: 91 720 00 00

Direccion General de Promocién Educativa

Alcala Galiano, 4
28010 MADRID
Tel.: 91 720 08 29 - Fax: 91 720 08 07

Consejeria de Sanidad
O’Donell 50

28009 MADRID

Tel.: 91 586 70 00

Direccion General de Salud Publica

O Donell 52

28009 MADRID

Tel.: 91 586 72 48 - Fax: 91 386 71 09

Consejeria de Servicios Sociales
Alcali, 63

28014 MADRID

Tel.: 91 420 69 GO

Consejeria de Trabajo
Santa Hortensia, 30
28022 - Madrid

Tel.: 91 580 22 00

Instituto Madrilefio de [a Salud
(IMSALUD)

Sagasta 6

28004 MADRID

Tel.: 91 338 75 80/ 77 82

Fax: 91 52253 12

Servicio Social de Minusvilidos

Pza. Carlos Trias Beltran 7

(edif. Sollube)

28020 MADRID

Tel.: 91 580 36 72 - Fax: 91 580 36 80

Centro Base n° 1

Maudes 26

28003 MADRID

Tel.: 91 554 78 00 - Fax: 91 533 14 38

Centro Base n° 2

Melquiades Bencinto 15

28018 MADRID

Tel.: 91 552 10 04 - Fax: 91 501 82 65

Centro Base n® 3

Paseo de las Delicias 65

28045 MADRID

Tel.: 91 527 00 91 - Fax: 91 530 51 87

Centro Base n® 4

Av. de Alcorcon 3

28936 Méstoles MADRID

Tel.: 91 646 30 68 - Fax: 91 646 25 34

Centro Base n° §
Agustin Calvo 4
28043 MADRID
Tel.: 91 388 02 02 - Fax: 91 759 03 56
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Centro Base n® 6

Mercedes Arteaga 18

28019 MADRID

Tel.: 91 47292 (1 - Fax: 91 471 84 4]

EQUIPOS ATENCION TEMPRANA
(E.AT)

E.A.T. La Cabrera - Lozoyuela
Carlos Ruiz, 6

28751 - La Cabrera (MADRID}

Tel.: 91 868 85 68

E.A.T. Alcobendas - 5.5. de los Reyes
Avda. Bautanal, 18 - 5°

28700 - 8.8. de los Reyes (MADRID)
Tel.: 91 658 89 90

E.A.T. Coimenar Viejo - Tres Cantos
Ctra. Colmenar, Km. 12,800

28049 - MADRID

Tel.: 91 372 16 94

E.A.T. Alcorcdn

Sahagii, s/n.

C.P. Bellas Vistas

28924 - Alcorcon (MADRID)
Tel. 91 611 1703

E.A.T. Aranjuez

Hospital, 3 - bajo

28300 - Aranjuez (MADRID)
Tel.: 91 891 17 45

E.AT, Getafe

Avda. de las iudades, s/n.
28903 - Getafe (MADRID)
Tel.: 91 683 2147

E.A.T. Fuenlabrada

Travesia de la Arena, s/n.

28944 - Fuenlabrada (MADRID}
Tel.: 91 606 5751

E.A.T. Leganés

Inst. Octavio Paz

Avd. de la Mancha, 2

28915 - Leganés (MADRID)
Tel.: 91 687 31 46

E.A.T. Mostoles

Libertad, 28 - 1° - esc. izda.
28937 - Mostoles (MADRID)
Tel.: 91 646 0267

E.A.T. Navalcamero
Constitucion, 27

28600 - Navalcarnero (MADRIDY})
Tel.: 91 811 40 28

E.A.T. Parla

Alcorcén, s/n,

28980 - Parla (MADRID)
Tel.: 91 605 20 §2

E.A.T. Alcald de Henares

Avda, Castilla, s/n.

28802 - Alcala de Henares {MADRID)
Tel.: 91 883 62 80

E.A. T, Coslada - San Fernando
Nazario de Calonge, s/n.

28830 - San Fernando de Henares
(MADRID}

Tel.; 91 671 23 16

E.A.T. Arganda - Loeches

Edif. Zoco de Arganda, 4°

28500 - Arganda del Rey (MADRID)
Tel.: 91 870 30 32

E.A.T. Torrelodones

Cira. Terrelodones, 35

28250 - Torrelodones (MADRID)
Tel.: 91 859 2894

E.A.T. Villanueva de la Cafada

Real, 7 - bajo izda.

28691 - Villanueva de ta Cafada (MADRID)
Tel.: 91 8155272

E.A.T. Tetudn
Magnolia, 81
28029 - MADRID
Tel.: 91 323 22 31
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E.A.T. Hortaleza
Mar Caspio, 6
28033 - MADRID
Tel.: 1 381 73 47

E.A.T. San Blas
Las Musas, 11
28022 - MADRID
Tel.: 320 90 46

E.A.T. Latina

Plaza de Anozibar, sfn.
28025 - MADRID
Tel.: 91 465 0038

E.A.T. Villa de Valiecas
Rafael Hernindez Hijicos, 32
28038 - MADRID

Tel.: 91 777 33 56

E.A.T. Puente de Vallecas
Luis Marin, 1

28038 - MADRID

Tel.: 91 303 9979

E.A.T. Villaverde
Femando Ortiz, s/n.
28041 - MADRID
Tel.: 91 317 69 66

MURCIA

Presidencia de la Regién de Murcia
Acisclo Diaz s/n

{Palacio de San Esteban)

30071 MURCIA

Tel.: 968 36 20 00 - Fax: 968 29 24 06

Consejeria de Cultura y Educacién
Gran Via 42 - 2%esc. -4°C

30007 MURCIA

Tel.: 968 36 20 00 - Fax: 968 23 59 77

Consejeria de Industria, Trabajo y Turismo
Av. Teniente Flomesta s/n

30071 MURCIA

Tel.: 968 36 20 00 - Fax: 968 36 23 42

Consejeria de Sanidad y Politica Social
Ronda de Levante 11 - 5° pL.

30008 MURCIA

Tel.: 968 36 20 00 - Fax: 968 24 66 12

Instituto de Servicios Sociales (ISSORM)
Alonso Espejo s/

30071 MURCIA

Tel.: 968 36 20 92 - Fax: 968 23 33 42

Centro Base

Greco 4

30008 MURCIA

Tel.: 968 23 23 07 - 2007 02 - 03
Fax: 968 24 36 21

Ceuntro Base

Alameda de San Antdn 29
30205 Cartagena (MURCIA)
Tel.: 968 53 44 57 - 43 38
Fax: 968 31 47 57

NAVARRA

Presidencia de la Diputacion Foral de
Navarra

Av. San [gnacio 1 (Palacio de Navarra)
31002 PAMPLONA

Tel.: 948 42 70 00 - Fax: 948 22 20 54

Deparamento de Educacién y Cultura
Santo Domingo s/n

31071 PAMPLONA

Tel.: 948 42 65 00 - Fax: 948 42 65 94

Departamento de Industnia, Comercio,
Turismo y Trabajo

Blas de 1a Serna 1

31002 PAMPLONA

Tel.: 948 42 76 45 - Fax: 948 42 35 94

Departamento de Salud

Ciudadela 5

31001 PAMPLONA

Tel.: 948 42 70 00 - Fax: 948 22 01 31
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Departamento de Bienestar Social -
Gonzilez Tablas s/n

31071 PAMPLONA

Tel.: 948 42 69 00 - Fax: 948 24 01 08

Instituto Navarro de Bienestar Social
Gonzalez Tablas s/n

31002 PAMPLONA

Tel.: 948 42 69 00 - Fax: 948 24 01 08

Centro Base

Cuesta de la Reina, 3 bajo

31011 PAMPLONA

Tel.: 948 26 98 00 - Fax: 948 17 02 42

PA{S VASCO

Presidencia del Gobierno Vasco
Navarra 2 .

01006 Vitoria {ALAVA)

Tel.: 945 18 79 00 - Fax: 945 18 78 30

Departamento de Cultura

Donostia San Sebastidn 1

01010 Vitoria (ALAVA)

Tel.: 945 01 80 00 - Fax: 945 18 95 35

Departamento de Educacidn,
Universidades e Investigacién
Donostia San Sebastidn 1
01010 Vitoria {ALAVA)

Tel.: 945 01 80 00

Fax: 94501 83 35- 36

Departamento de Justicia, Economia,
Trabajo y Seguridad Social

Donostia San Sebastidn 1

01010 Vitoria (ALAVA)

Tel.: 945 01 80 00

Departamento de Ordenacion del
Territorio, Vivienda y Medio Ambiente
Samaniego 2

01008 Vitoria (ALAVA)

Tel.: 945 01 80 00
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Departamento de Sanidad
Donostia San Sebastidn 1
01010 Vitoria (ALAVA)
Tel.: 945 01 80 00

Departamento de Transporte y
Qbras Pablicas

Olaguibel 38 (edif. Panticosa)
01004 Vitoria (ALAVA)

Tel.: 945 18 05

Alava

Departamento de Bienestar Social de la
Diputacién Foral de Alava

Gral. Alava 10 - 5° - Dpto. 5

01005 Vitoria (ALAVA)

Tel.: 945 23 10 12 - Fax: 945 14 86 83

Centro Base

Manuel Iradier 27 bajo
01005 Vitoria (ALAVA)
Tel.: 945 23 31 90

Guipizcoa

Departamento de Bienestar Social de la
Diputacién Foral de Guipuizcoa

Av. de la Libertad 17-19

20004 San Sebastian (GUIPUZCOA)
Tel.: 943 42 61 06

Centro Base

Podavines | - bajo

20010 San Sebastidn (GUIPUZCOA)
Tel.: 943 46 62 11 - Fax: 943 47 1599

Vizcaya

Departamento de Bienestar Social de la
Diputacién Foral de Vizcaya

Henao 5

48009 Bilbac (VIZCAYA)

Tel.: 94 420 80 00 - Fax: 94 420 7] 82
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i

Centro Base

Marcelino Oreja 3-3 - bajo

43010 Bilbao (VIZCAYA)

Tel.: 94 420 78 02 - Fax: 94 420 69 23

LA RIOJA

Presidencia del Consejo de Gobierno de la
Comuntdad Auténoma de La Rioja

Vara del Rey 3 _

26071 LOGRONO

Tel.: 94129 11 00

Consejeria de Educacidn, Cultura y
Juventud

Portales 2 N

26071 LOGRONO

Tel.: 941 29 11 00 - Fax: 941 29 12 21

Consejeria de Hacienda y

Promocién Econdémica

Vara del Rey 3 _

26071 LOGRONO

Tel.: 941 29 11 00 - Fax: 941 29 11 91

Consejeria de Obras Pablicas, Transportes,
Urbanismo y Vivienda

Calvo Sotelo 15

26071 LOGRONO

Tel.: 941 29 11 00 - Fax: 941 2912 44

Consejeria de Salud, Consumo y
Bienestar Social

Villamediana 17

26071 LOGRONO

Tel.: 94129 11 00

Direccién Provincial del IMSERSO
Muro de la Mata 13-14 - bajo
26001 LOGRONO

Tel.: 941 24 70 77

Centro Base

Trinidad 13 - bajo

26005 LOGRONO

Tel.: 941 20 18 22 - Fax: 941 20 18 24

VALENCIA

Presidencia de la Generalitat Valenciana
Caballeros 2

46071 VALENCIA

Tel.: 96 386 61 GO

Consejeria de Cultura, Educacién y
Ciencia

Av. Campanar 32

46071 VALENCIA

Tel.: 96 386 65 00 - Fax: 96 386 65 70

Consejeria de Sanidad

Roger de Lauria 19

46071 VALENCIA

Tel.: 96 386 66 00 - Fax: 96 386 66 07

Consejeria de Empleo, Industria y
Comercio

Colén 32

46004 VALENCIA

Tel.: 96 386 68 00 - Fax: 96 386 68 03

Consejeria de Bienestar Social
Paseo Alameda 16
46071 VALENCIA
Tel.: 96 386 67 60

Direccidon General de Servicios Sociales
Colén 80

46071 VALENCIA

Tel.: 96 386 24 00

Alicante

Direccién Territorial de Servicios Sociales
Fernando Madrofial 52

03071 ALICANTE

Tel.: 96 590 07 00 - Fax: 96 590 07 10

Centro Base

Fernando Madrofial 52
03007 ALICANTE
Tel.: 96 59007 18 - 09
Fax: 96 590 07 18
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Centro Base

Oscar Espla 35

03007 ALICANTE

Tel.: 96 592 03 61 - Fax: 96 590 07 18

Castellén

Direccion Territorial de Servicios Sociales
Pza. Maria Agustina | - 3°

12003 CASTELLON DE LA PLANA
Tel.: 964 35 84 00 - Fax: 964 35 80 81

Centro Base

Pza. Maria Agustina 1 - 3°

12003 CASTELLON DE LA PLANA
Tel.: 964 35 84 28 - Fax: 964 35 8D 81

Valencia

Direccién Territorial de Bienestar Social y
Area de Trabajo

Barén de Cércer 36

46001 VALENCIA

Tel.: 96 386 67 50 - Fax: 96 394 00 30

Centro Base

San José de Calasanz 30

46008 VALENCIA

Tel.: 96 386 79 00 - Fax: 96 386 99 09

CEUTA

Presidencia de la Ciudad de Ceuta
Pza. de Africa s/n

51001 CEUTA

Tel.;: 956 52 82 00 - Fax: 956 51 44 70

Consejerja de Economia y Hacienda
Pza. de Africa sin

51001 CEUTA

Tel.: 956 52 82 00

Consejeria de Educacion y Cultura
Pza. de Africa s/n

531001 CEUTA

Tel.: 956 52 82 00
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Consejerja de Fomento y Medio Ambiente
Pza. de Africa s/n

51001 CEUTA

Tel.: 956 52 82 00

MELILLA

Presidencia de la Cindad Auténoma de
Melilla

Pza. de Espana |

52071 MELILLA

Tel.: 95 269 91 00

Consejeria de Educacién, Cultura,
Juventud y Deportes

Pza. de Espaiia |

52071 MELILLA

Tel.: 95 269 91 00

Consejeria de Bienestar Social ¥ Sanidad
Pza. de Espaiia |

52071 MELILLA

Tel.: 95 269 91 00

Direccidén Provincial del IMSERSO
Querol 31

52004 MELILLA

Tel.; 95 267 31 98 - 32 55

Centro Base

Querol 31

52004 MELILLA

Tel.: 95 267 48 87 - Fax: 95 267 26 26
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ANEXO V

CENTROS DE ATENCION A PERSONAS CON

DISCAPACIDAD PSIQUICA

CAMP de Albacete
Alcalde Virgilio Martinez Gutiérrez 15
02006 ALBACETE
Tel.: 967 23 57 21 - Fax: 967 50 49 78

CAMP "Sta, Faz"
Cabo de las Huertas s/n

03540 Cabo de las Huertas (ALICANTE)

Tel.: 96 526 28 11 - Fax: 96 526 28 72

CAMP de Cabuefies

Ctra. de Cabueiies s/n

33394 Cabuefies (ASTURIAS)

Tel.: 98 513 04 55 - Fax: 98 513 10 33

CAMP Fuentes Blancas

Pasaje de Fuentes Blancas s/n

09193 Fuentes Blancas (BURGOS)
Tel.: 947 48 59 00 - Fax: 947 48 43 30

CAMP de Getafe

Vereda del Camuerzo 2

28905 Getafe (MADRID)

Tel.: 91 682 66 11 - Fax: 91 683 04 41

CAMP de Arganda

Aw. del Instituto s/n

28500 Arganda del Rey (MADRID)
Tel.: 91 871 64 61 - 69 11

Fax: 91 870 01 42

CAMP La Salle

Av, de la Salle s/n

37008 SALAMANCA

Tel.: 923 19 27 38 - Fax: 923 19 27 37

CAMP Monte Mario

Monte Mario s/n

37700 Béjar (SALAMANCA)

Tel.: 923 40 31 75 - Fax: 923 41 00 14

CAMP "Angel de la Guarda"

Camino del Pefion 1

42005 SORIA

Tel.: 975 22 24 12 - Fax: 97523 12 70

CAMP la Atalaya

Ctra. de Tarazona Km. 2 (Apartado de
Correos 37)

31500 Tudela (NAVARRA)

Tel.: 948 82 18 39 - Fax: 948 84 81 52

CAMP de Plasencia

Pedro Francisco Gonzélez 2

10600 Plasencia (CACERES)

Tel.: 927 41 47 13 - 15 - Fax: 927 42 20

CAMP "Ntra. Sra. de las Cruces"
Alonso Martin 16

06400 Don Benito (BADAJOZ)
Tel.: 924 81 09 10- 11 13

Fax: 924 81 09 12

CAMP "Reina Sofia"

San Martin 13 (Apartado de Correos 49)
28680 San Martin de Valdeiglesias
(MADRID)

Tel.: 91 861 08 12

Fax: 91 861 24 68

CAMP "Reina Sofia"

Ctra. de Guimar - Arafo (El Chogo)
38500 Guimar (SANTA CRUZ

DE TENERIFE)

Tel.: 922 51 17 50 - 19 50

Fax: 922 52 41 08
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OTROS TiTULOS DE LA DIRECCION
GENERAL DE PROMOCION EDUCATIVA

OBRAS DENTRO DE LA COLECCION: ATENCION A LA DIVERSIDAD

Plan Regional de Educacién Compensatoria

Compensatory Education. Regional Plan For The Madnd Community

Integracién educativa en la Comunidad de Madrid. Guia de recursos 2000-2001
Integracién educativa en Ja Comunidad de Madrid. Guia de recursos 2001-2002
Integracion educativa en la Comunidad de Madrid. Gufa de recursos 2002-2003
Interrelacién de los centros educativos con su entorno social. Madrid-Capital
Interrelacidn de los ceniros educativos con su entorno social. Madrid-Region
Botiquin de Plastica

Superdotacidn y adolescencia

Programa para el desarrollo de la autonomia. Vol. ] “Enséfiame a cuidarme”
Programa para el desarrollo de la autonomia. Vol. Il “Enséfame a colaborar en casa”
Programa para el desarrollo de la autonomfa. Vol. III “Enséfiame a moverme por el mundo”
Actas del Seminario: “Situacion actual de la mujer superdotada en la sociedad”

La percepcién de los jovenes ante la discapacidad

Respuesta educativa al alumnado con sobredotacién intelectual

OBRAS DENTRO DE LA COLECCION: MADRID EN EL MUNDO

La educacion intercultural. Un reto en el presente de Europa
Una mano tom¢ la otra. Poemas para construir suefios
Poemas para inventar un mundo. Propuestas para una lectura y escritura creativas

OBRAS DENTRO DE LA COLECCION: EDUCACION DE PERSONAS ADULTAS

Centros de Educacién de Personas Adultas: Oferta formativa 1999-2000

Centros de Educacién de Personas Adultas: Oferta formativa 2000-2001

Centros de Educacion de Personas Adultas: Oferta formativa 2001-2002

Centros de Educacion de Personas Adultas: Oferta formativa 2002-2003

Il Escuela de Verano. Metodologia y evaluacién de personas adultas

I Escuela de Verano. La educacion de personas adultas para el stglo XXI

IV Escuela de Verano. La educacidn de personas adultas: nuevas realidades, nuevos retos
Alpha Signo Lavoro. Iniciativa Comunitaria. Proyecto Transnacional
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REVISTA NOTAS. EDUCACfON DE PERSONAS ADULTAS

N°7. Contiene el monogrifico: Talleres ocupactonales y operativos

N° 8. Contiene el monogréfico: Educacion y centros penitenctarios

N9, Contiene el monogréfico: Educacidn ¢ inmigrantes adultos

N®10. Contiene ¢l monografico: La orientacion académico-laboral en Educacion de Personas Adultas
N° 1. Contiene el monografico: Las ensefianzas abiertas en la Educacién de Personas Adultas

N 12. Contiene el monogréfico: La lectura y la escritura en la Educacion de Personas Adultas

N 13. Contiene el monografico: El aprendizaje en la edad aduita

TALLERES OPERATIVOS

Geriatria

Vidrieras

Joyeria

Cocina

Restauracién de muebles
Patronaje y confeccidn

OBRAS EN COEDICION

Jornadas de formacidn Inicial del profesorado. Programas de Garantia Social, Modalidad de
Formacion y Empleo. Diciembre, 2000 {en coedicion con la FMM)

Garantfa social, formacién y empleo (en coedicion con la FMM)

Video: La Garantia social en los ayuntamientos. 1? exposicién madrilefia (en coedicidn con la
FMM)

Influencia de la Cultvra Isldmica en la Espafiola a través de Ia ciudad de Cérdoba. Actividades
de Apoyo a'los Programas de Garantia Social, Modalidad de Formacion y Empleo (en coedi-
cién con la FMM)

Identificacién de nifios superdotados en la Comunidad de Madrid (en coedicién con la
Fundacion CEIM, la Fundacion RICH y el Ministerio de Educacién y Cultura)

Alumnos superdotados: experiencias educativas {en coedicién con la Fundacion CEIM, Ia
Fundacion RICH y el Ministerio de Educacion y Cultura)

Niimeros 1, 2, 3 vy 4 de la revista De fode un poco (en coedicion con la Fundacién CEIM y el
Ministerio de Educacién, Cultura y Deposte)
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