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Laterapiadel lenguaje en el sindrome X fragil
R.FUrgangC.

LANGUAGE THERAPY IN FRAGILE X SYNDROME

Summary. Introduction. Languageisalmost always affected in fragile X syndrome (FXS) and adelay inlanguage acquisition
isone of thefirst characteristics. They articulate poorly and have a repetitive language, using the last word or sentece they
have said or have been told. They have a tendency to change subjects as they talk and to repeat what they have heard. Even
if comprenhension is correct, they are unable to answer questions. Sometimes thisis due to the fact that they don’t expect
the question or because they are not paying attention. They react better to short and concise commands. Their speech is
fast with a poor control of the rythm and inappropriate pausing in words, making it difficult to understand them. Some
children with severe language dysfunction will require a complementary communication systemto aid them. Development.
In speech therapy we will improve their communicative skills, both in comprehension as in expression, minimising or
eliminating negative patterns, with excercises, tecniques and strategies. Work is needed on the use of alternative language
if necessary and finally work on feeding problems caused by thelow muscul ar toneand on sensorial problemssuch astactile
hiper/hipo stimulation or difficulties to plan their movements. In conclusion, we must bear in mind that each child is
different and so are their specific needs. Conclusion. We must know the individualities to provide for opportunities of
development or of their control, and focus our objectivesin a more real and effective manner. [REV NEUROL 2001; 33

(Supl 1): S82-7]
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INTRODUCCION

L osproblemassensitivo-integrativosy losdéficit cognitivosy de
atencidncausanunimpactosignificativoene desarrollodel habla/
lenguajey enel aprendizaje. Antesdeempezar |aterapiadeben
conocersebiencualessonlasareasenlasqueel nifiotienemas
dificultadesodestrezasy asi poder planificar lamisma.

L osobjetivosdelaterapiadel lenguajedecadanifio deben
estar determinadospor | ashabilidadesy dificultadesolimitacio-
nesenunavariedad dedreas.

Lascaracteristicasdel hablaenel sindromeX fragil (SXF) son
[1]:

— Problemasconlassensacionesoral es: morder lapropiamano
ocualquierotroobjeto, babeo, defensatéctil, problemascon
|aalimentacin, etc.

— Problemasconlafunciénoral motora: bajotonomuscular,
dispraxia.

— Problemasconlainteligibilidad: articulacion, dispraxia,
emisionrépiday desigual, problemasconel ritmo, voz.

— Problemasconel procesamientoauditivo.

— Buennivel devocabulario.

— Retrasoenel desarrollosintéctico.

— Pobreorganizaciény secuenciacion.

— Perseveraciones.

— Excesivasverbalizaciones.

— Ecoldia

— Pobreshabilidadesconversacional es(mantenimientodetema,
tangencial, contactovisual, posiciéndel cuerpoy gestos).

L aterapiadel lenguaj edebeconsi derar unaseriedefactoresque
incluyenlamodificaciéndel medioambientey el tratamientodel
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altonivel deansiedad quedenotan|osnifioscuandotienenque
adaptarseacambiosenel ambiente, transiciones; a interactuary
acceder anuevainformacion. Tambiénesprecisoactuar antela
hiperactividady lasobrestimul acion, yaqueson conductasque
interfierenmuchoenel tratamiento.

M uchosindividuospresentanproblemasensushabilidades
orales, tanto sensorial escomomotoras. Esnotorioel déficitde
integracionsensoria queafectaal funcionamientodelazonaoral
—tanto paracomer como parahablar—, ya que estas carencias
incluyen unadeficienteretroalimentacidn sensorial enlaboca,
bajotonomuscular, defensatactil y dispraxia.

DIFICULTADESSENSORIALES

Estasdan comoresultado, por unlado, queel nifio estéconstan-
tementemordiéndoselamanoomordiendoal ginobjeto, cuando
estdenlaescuelatiendeachuparselabata; por otro, quetenga
defensatactil orechazoaqueletoquenotocar.

Estetipodeconductasseobservan, generalmente, cuando
debeenfrentarseasituacionesquelasvivecomo estresanteso
estimulantes, tantolaspositivascomolasnegativas. Muchas
situaci ones que cual quierapercibe como normal es, parael
nifio con SXF pueden ser estresantes: un cambio derutina,
pedidoderespuestadirectaaunapregunta, contactosvisuales,
etc., todosellospueden provocarleansiedad. Latendencia
que se observa en el SXF amorderse las manos o chupar
objetospareceestar rel acionadacon lanecesidad deentrada
sensorial [2].

Otraconductarel acionadaconel déficitsensorial esladefen-
satéactil.

TRATAMIENTO

L osobj etivosguesemarquen paral aterapi adeben estar encami-
nadosa:
— Conseguir gquemejoreel control oral motor, tanto paracomer
comoparahablar.

REV NEUROL 2001; 33(Supl 1): S 82-S87



SXF.ASPECTOSEDUCACIONALES,FAMILIARESY DEENTORNOSOCIAL

— Mejorar lainteligibilidad del habla(articulacion, voz, flui-
dez, velocidad, planeamiento motor), demaneraquepueda
ser entendido por susprofesoresy pares.

— Aumentary mejorar el vocabul ario adecuado asu edad para
guecomprendalasinstruccionesy respondamasapropiada-
mente.

— Ensefiarl eainteriorizar|osobjetivosdel ainformaci dnaudi-
tivaparaquecomprendainstrucciones, sigadrdenesy au-
mentesushabilidadesenlecturay mateméticas.

— Mejorar el lenguajesocial paraquefuncionemejor enlaes-
cuela, enel hogary enlacomunidad.

— Incrementarlaexpresi ény organi zaci 6ndel hablaparaquese
comuniquemej or consusmaestros, compafieros, etc.

— Meorarlosobjetivosdelainterrel aciénparaayudarleenla
capacidad depensamientocriticoy ensushabilidadespara
razonar.

— Sicarecedelenguaje, estudiar laposibilidad deutilizar un
lengugjealternativo.

A continuaci éntratarédeofrecer objetivosespecificosy estrate-
giasparael nifloenedad prey escolar.

I ntervencién sensitivomotoraoral

Sedebeincorporar unacombinaci 6ndeestimulacionoral ytera-
piadealimentacién para‘ normalizar’ larespuestade entrada
sensorial y mejorar lafuncionmotora. Laestimul acioénoral debe
estar dirigidaanormalizar losmovimientosy lafuncionalidad de
lasestructurasorales, queincluyenlamandibula, mejillas, 1abios,
lenguay dientes. Esprecisomejorar el tonomuscular y facilitar
patronesmotoresnormales.

L aterapiadealimentaciéndel osnifioscon SXFestadirigida
amejorar lanutricion, lashabilidadessensitivomotorasorales,y
lashabilidadesdecomery lasocializacion.

L osobjetivosson:

— Normalizarlasensibilidad alaestimulaciontéctil enel area
oral.
M ejorar laposturamientrassecomeo sehabla.
— Mejorar el tonomuscular paralacomidaoel habla.
Mejorarlosmovimientosdel engua, |abiosy mandibulapara
comer ohablar.
Mejorar el babeo.

Mediofisico
Lascaracteristicasfisicasdel mediodondeserealizal aterapia
influyenenlashabilidadesmotorasy dealimentacion. Cuandose
realizaunprogramadeterapiahay queconsiderar el asiento, la
posiciénparal aestabilidad postul ar, el manejofisicoy demovi-
miento, el usodel osalimentos, laestructuray lamodificacionde
conductay, todosestosfactores, deben ser consideradostantoa
nivel individua comoengrupo.

Encuantoal asientoy posicion, dependendelaestabilidad
y control del cuelloy el tronco, y estoademasdependedeun
correctoasientoy posicion corporal . Hay unavariedad depo-
sicionesquepuedenayudar amejorar |aestabilidad postural
del nifiocon SXF durantelaterapia. Cuandoel nifio sesienta
ante unamesa, debe cuidarse mucho de que sus pies estén
apoyadosy quenoquedensuspendidosenel airey, silasilla
esdemasiado grande, ponerleuntabureteparagquereposel os
pies. Unnifio pequefio puedesentarseenlasfaldasdel terapeu-
taparaquetengamayor estabilidady permiteaésteunfacil
accesoasumuscul aturaoral . También sepuedesentar al nifio
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haciaatrés, conlosantebrazosapoyadosenlaespaldadela
silla, locual proporcionaun buensoportedelapartesuperior
desucuerpoy disminuyelaflexién (tumbarsesobrelamesa),
tambi én sepuedesentar sobreunbal dnterapéuticoounagran
pelotaquebote.

Estosnifiospresentanunaestabilidad postural muy pobre, al
igua queuntonomuscular disminuidoy unaescasapl anificacion
motora, loqueinterfiereen sushabilidadesoral es, motorasy de
alimentacién. Porlotanto, laestimul acidnoral motoray losejer-
ciciosdel motor gruesoy fino contribuyenamejorar |aestabili-
dad postural, acrecentando el tonomuscul ar y proporcionando
patronescorrectos.

Cuandoseplanifiquenactividades, debeempezarseconejer-
ciciosdemotor grueso antesdeintroducir motor fino. Lospri-
merosmejorarénlaestabilidaddel troncoy permitiranmayor
movilidad de los movimientos finos de lamuscul aturaoral,
necesariosparaalimentarsey hablar. Golpear conlospies, ga-
lopar, saltary correr —entre otras—son actividadesquecompro-
metentodoel cuerpoy activan unavariedad demusculosque
proporcionanentradaspropi oceptivas, quesirvenparamejorar
el tono muscular. Lapresion con los brazos sobrelassillas,
empujar unapared 0 mano contramano, proporcionan uninput
propioceptivoalosmusculosy lasarticulacionesdelaparte
superior del cuerpo[3].

Esimportantetener muy presente, cuando semanejafisica-
menteal nifiocon SXF, el tipodetoquey ladirecci6ndel movi-
mientoqueseapliquen. Lapresionfirmey profundaproporciona
uninput propioceptivoqueaumentael tonomuscular. L ostogques
levesseusarancuandosequierafacilitar e movimiento, demanera
queel nifiotengaméascontrol, mientrasel terapeutaguiadicho
movimiento. No hay queolvidar queestosnifiospuedentener
problemasparatolerar lostoqueslevesy, por tanto, sedebeuti-
lizar unapresionfirmey profunda. Escuestidndeir observando
| asrespuestasdecadanifio, yaquepuedenreaccionar demanera
diferente.

Paraaumentar el tonomusculary mejorarlamovilidaddela
lengua, labiosy mejillasexistenunavariedad detécnicasdees-
timulacion que se pueden utilizar, talescomo dar palmaditas,
vibraciénopresi énprofundasobrel asestructurasqueaumentan
€l tono; toquesprofundossobrelasmejillashacial aboca, alter-
nados con pal maditasrépidas pueden mejorar el cierrelabial,
igualmente sucede si se palmeay frotael labioinferior. Sele
pueden pintar | oslabiosy hacer marcassobreel espejoounpapel
paraquesientan uninput propioceptivoparael cierrelabial. Esto
proporcionaunaclavevisual paralagraduaciéndelaabertura
labial y resultamotivador parael nifio. Sepuedetrabajar el tono
ylamovilidadcepillando(si lopermite) lalengua, lasenciasy los
dientescon el cepillo, poniendo undedo firmementesobrela
|lenguao pasear el dedo desdelaparteanterior hastalaposterior
delalengua. Algunosnifiossonhipersensiblesy al tocarl ospue-
densentirascooarcadas.

Laalimentacion

Como yasehamencionado, |os padresinforman de que estos
niflosson muy suciosparacomer. Lasconductasquepresentan
pueden ser arcadas, no querer probar nuevas comidas, nuevas
texturasyjugar conlacomidaotragarlasinmasticar. Todasestas
conductaspueden estar rel acionadasconlasdificultadesenel
procesamientosensorial.

Hay queval orar lasestructurasoral esqueincluyenlaestabi-
lidad delamandibul a, laaberturadelasenciascuando come, la
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rotaciondelasmandibulas, |aseparaci dnduranteel movimiento,
el cierrelabia cuandocomeobebe, lalateralizaciondelalengua,
laelevacion, etc. [4].

Lamayoriadel osnifioscon SXFpresentanun déficit motor:
ladispraxiaodificultad conel movimientovoluntario. Losmo-
vimientosqueresultan de unfeedbackauditivoy visual pueden
ayudar amejorar el control. Losejerciciosenel espejo pueden
ayudar amonitorizar visualmenteel cierrelabial, el tamafio, la
formadelaaberturalabial y laposiciéndelalenguadentroy fuera
delaboca. Otras actividades positivas pueden ser lashuellas
|abiales, hacer unagujeropor dondepaselalengua, gjercicioscon
piruletas, hacer pompas dejabodn, etc. También son Utileslos
€j erciciosconsonidosparaconseguir movimientodel oslabios
ydelalengua, talescomogruiiir, silbary pronunciar lasvocales
exageradamente, paraconseguir laretracciony laprotrusiénde
loslabios, etc.

Asimismo, sepuedenutilizar alimentosparamejorar el mo-
vimientovoluntario, el tonomusculary lamovilizaciény posi-
cionamiento. Cuando seutilicenalimentosparaestasactivida-
des, éstosdeberan ser consideradoscomounmedioy nounfin
en si mismos. Debe explicarse alosnifioslo que setratade
conseguir durantelasesi ndetrabajo, peronodebereproducir-
sedurantelahoradelacomida. Estassesionesserealizanfuera
del momentoy lugar de comidao merienda, paraque quede
claraladistincion[5].

Paraquelalenguahagaunaacciéndebarrido, debetrabajarse
lamovilidad delalenguapor mediodeunapirul etaountando
algocremosoenloslabios. El movimientodelenguapuederea-
lizarseponiendomiel enlasesquinasdel oslabiosparalalatera-
lizaciény el evacion. También sepuedeponer alimentoentrelas
mejillasy loslabios, paralalateralidad delalenguaomovilizan-
dounapiruletadeunamejillaalaotra. Paramejorar lamoviliza-
cion deloslabioshay que hacer que el nifio sople, o absorba
liquidoconunacaiita, etc.

Ambientesensorial

L ascaracteristicassensorial esdelaterapiatambiéninfluyenen
lashabilidadesoral esmotorasy dealimentaci ondelosnifioscon
SXF. El nifiorecibelainformaci 6n atravésdel ossentidos: au-
ditivo, visual, tactil, gustativo (sabores), ol fativo (ol ores), pro-
pioceptivoy vestibular.

Encuantoalaterapiadel lenguaje, laatenciéndebeestar
focalizadaenel sistematactil, gustativo, olfativoy propiocep-
tivo, y susrelacionesconlaparteoral motoray laalimentacion.

Losobjetivosincluyenlanormalizacidndelarespuestaala
entradasensorial einfluyen sobrelahiper/hiposensibilidad.
Cuandoserealizalaterapiahay queconsiderar laposibilidadde
proporcionar unavari edad deoportuni dadessensorial esusando
comidas, utensiliosy equipamiento. Lospadressiempreinsis-
tenenlomal quecomen estospequefiosy quenoseatrevena
comer ciertosalimentosque, por sutexturauolor, paraellosson
desconocidos. Por eso, debedarsel eslaoportunidad deexperi-
mentar con nuevosalimentosalahoradelamerienda, loque
funcionamuy bien cuando otroscomparierossuyosestan co-
miendo. Esto proporcionaratambiénlaoportunidad desaborear
nuevosalimentos.

Algunosdeellospuedenprepararsey servirseenunavarie-
dad decombi nacionessensorial es, yaquepermitenhacer cam-
bi osgradual esenlosnifiosqueseresistenacomer loquenohan
probadoantes. L osalimentosdebenescogerseteniendoencuenta
los saboresy los olores, que deben ir en aumento, desde los
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intermedioshastalosmésfuertes. Un alimento debetener un
sabor medianamentesuavey otromésfuerte. Otrospueden ser
los dulcesy las tartas de frutas, los melonesy los pomelos,
diferentes saboresde gomas de mascar y bebidastalescomo
zumosdemanzana, etc.

Entrelosquetienenunavariedad detexturasdebensel eccio-
narse: losflanesy pudingsdentro delosalimentos cremosos,
otros deben ser grumosos, como el arroz o el queso; firmesy
elasticoscomolacarney lasverduras(cortadasy hervidas), cru-
jientescomolaspatatasfritas, comidapegajosacomolamiel, etc.
Sepodraobservar quelascomidasqueson pegajosasoel asticas
sonrechazadaspor estosnifios. El masticar proporcionai nput
propioceptivoalamandibula, locual sirveparaincrementar el
tonomusculary despertar sensaciones.

L acomidacompuestapor variadastexturasesbuenapara
losnifioscondéficit sensorial es. Lascombinaci onescremosas
y crujientes, tales como verduras con al guna sal sa son muy
buenas. L osalimentosquecombinanliquidosconsolidosolos
que producen muchajugosidad al masticar requieren queel
ni fio absorbamientrasmasti ca. Por ejempl o, cerealesconleche,
sopadeverduras, ggjosde naranja, etc. Puede que los nifios
rehusen usar cubiertosporqueéstossuponen unatexturamas.
Enesecaso hay queprobar con cucharasdedistintostamarios
otenedorescargadosdealimentosquelesgusten, etc. Loquese
tienequeconseguir esque, poco apoco, €l nifio sevayaacos-
tumbrando anuevossaboresy texturas, loqueresultadificil,
peronoesimposible.

TRATAMIENTO PARAMEJORAR
LAINTELIGIBILIDADDEL HABLA

L osnifioscon SX Ftienenunapobreinteligibilidad del hablaque
incluyeerroresfonol 6gicos, dispraxia, dificultadesenlaprosodia
y unacualidaddevozmuy especial.
Losobjetivosdelaterapiaincluyen:
— Mejorar el planeamientomotor parael habla.
— Mejorar laproducci6ndelaspal abrascompl gjas, motorao
fonéticamente.
— Mejorar el usodel habla/lenguaje.
— Meorar laemisiéndesonidosaisados, sil abas, pal abras, fra-
ses, etc.

L osproblemasdel osnifioscon SX Fenesteapartado secaracte-
rizanporladificultadenordenary secuenciarlossonidos. Tienen
mayor dificultad paralaproduccidndesonidosenunlenguaje
conectado queen palabrasaidadas. Tambiénlesresultadificil la
emisidndepal abrasmultisil&bicas.

L astécni casdetratami ento deben estar encaminadasautili-
zar ayudasvisual esparaqueel nifio puedaenfatizar losmovi-
mientosarti cul atori osdesecuenciacionenpal abrasmultisil abi-
casoenfrasesestructuradas. Utilizar mdsicay movimientotam-
biénpuedeser (itil paramej orar lai nteligibilidad. Sedebenescoger
cancionesconunritmomuy simpleyluegoayudarseconmovi-
mientosmotoresgruesosy unaseriedesonidos. Estascombina-
cionesdesonidosdebenadquirirunsignificadoutilizandopal a-
brasmultisil&bicasofrasescortas.

Estosnifiostambiénpresentanuntipodel enguaj ecaracteri-
zado por unospatronesespecia esdeentonaci 6ny rapidez que
reducenlainteligibilidad. Cuandoel nifioestatranquilomejora
laemisiondel lenguaje. Utilizando elinput sensorial atravésdel
tacto, propiocepciony el sistemavestibular seleayudardatran-
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quilizarse, dandolugar aguemejorelavel ocidady lasrepeticio-
nesdesonidosy palabras.

Lasesiondebeiniciarseconactividadesca mantes, basadas
enlasnecesi dadessensorial esdel nifioy actividadesquepueden
irrealizéandosealolargodelasesiondeacuerdoconlasnecesi-
dadesdel nifio. Elinput propioceptivodebetenerseencuenta
durantelasesion; estoincluyelasilla, losmasajes, el empujar o
tirar deobj etospesados, compresi 6ndelasarticul aciones, pre-
sionfirmedelasmejillas, frente, barbilla, hombrosy cabeza. El
input vestibular, queessuave, constantey regular, ayudaraal
nifioacal marsey organizarse.

Procesamientoauditivo, lenguajeexpresivo

L osnifioscon SXF presentan problemasdelenguaje, quevan
desdeunretrasomoderadoenel lenguajereceptivoy expresivo,
hastaunseveroretraso.

Lasdificultadesanivel receptivo puedenser: pobreaten-
cidnauditiva, escasamemoriay dificultadesdecomprension
semanticay sintéctica. Lahiperactividady laimpulsividad
puedeninterferir enlaatencion. Lascaracteristicasdeexpre-
sion pueden ser lasexcesivasverbalizaciones, dificultadesen
lasecuenciaciény organizacion, perseveracion en pal abras,
frasesy laecolalia. Cuando sedesarrollen estrategiasen este
aspecto, sedebentener en cuental asnecesi dadessensorial es
del nifio.

L osobjetivosparalacomprensi ondelainformacion, incluyen:

— Incrementarlosperiodosdeatenciondel lenguaje/habla.

— Mejorarlacomprensidondepal abra, frases, parraf os, peque-
flashistorias, etc.

— Mejorarlacomprensiénenlaconversacion.

— Seguir 6rdenesrutinarias.

— Seguir nuevasordenes.

— Mejorarlacomprensi6ndepreguntas: si/no, qué, quién, don-
de, cual, por quéy paraqué...

L osobjetivosparalaorganizaciondel lenguajeincluyen:

— Explicar eventos(personal es, experimental es, dibujos, pre-
senteinmediato, pasado, futuro), usandounvocabul ariopre-
Ciso, detall esexactosy unasecuencial dgicadel evento.

— Reducir loscambiosdetépicosqueocurren, loscircunlo-
quios, lasexcesivasrepeticiones, etc.

— Inhibirlasverbalizacionesinapropiadas.

— Mejorarlacomprensiény expresionesanivel decategorias.

— Mejorarlacomprensiony expresiéndesinénimos, Opuestos,
asociaciones, anal ogias, inferencias, rel aci onescausaefecto
y lenguajefigurado.

Es muy importante tener en cuenta que los nifios con SXF se
muestran desorganizadosy reaccionan negativamenteantelos
cambiosdeambiente. Sealterany|ashabilidadesdel habladis-
minuyendurantel astransi cioneso cuandoocurrenhechosimpre-
deciblesparaell os, demostrando méasdificultad enel procesa-
mientodelainformaciony ensuexpresiénverbal.
Unambientemuy estructuradoenel queel nifiosabeloque
vaasuceder oloqueseesperadeé esprimordial. Esfundamental
queel nifio sepa, medianteun horario, quédiay aquéhorase
realizalaterapiatanto delenguajeo cual quier actividad quese
debahacer, asi comoprepararl osi habraacontecimientosvaria-
bles, tantodentrocomofueradel aescuela.
Lasclavesvisualesson devital importanciaparaexplicar
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cualquier aconteci miento o evento, tales como pueden ser €l
aprendizajedeal gunatareanueva, el trabaj o con unapersona
diferenteouncambiodelugar.

Deigual manera, el nifiocon SXFes—confrecuencia—hiper-
sensibleal ambientequel orodeay tienedificultadesparamane-
jarlasdistraccionesauditivasy visuales. Elinput sensorial puede
distraerlo einterferir en su produccion verbal. Las conductas
resultantesdelasobrecargasensorial puedeninfluir enqueel
nifio semuestreagitado, hiperactivooimpulsivo.

Cuando seplanifiquenlasactividadesterapéuticasparaestos
nifiossedebetener muy en cuental asdi straccionesauditivasque
pueden aparecer en el ambientedondesetrabaja. L assesiones
debenrealizarseenunareaconminimoruidoy distracciones,y
nuncacercadeunaventanaoenareasdemuchotréfico.

Estosnifiospueden mostrarsesobrestimul adospor suspro-
piasverbalizacionesy, si sedaestasituacion, esprecisoteneren
cuentaquelasactividadescal mantespuedencolaborar.

Lainformaci6n auditivadeberapresentarsedeunamanera
calmada, conpausasentrefrasesuoraci ones, especia mentecuando
sedaninstrucciones. Laentradasensorial debe ser unaherra-
mientaparael nifio. Tambiénsepuedeutilizar mdsicaparacrear
unambienteapropiado. Sehaestudiadoenprofundidadel tema
y sesabequelamusicagjerceunefectodecalmay menor distrac-
ciénduranteel tratamiento. Si selasintonizaabajovolumen,
puedeenmascarar lascontinuasdistracciones.

Tambiénlasdistraccionesvisual essedebentener encuenta
alahoradeplanificar lassesiones. Laluzdelahabitaciéndebe
ser medianay, deser posibl e, hal 6gena.

Lospésters, cartelesuotromaterial depared debeestar limi-
tado. Paraacotar unapequefiadreadetrabajoparael nifiosepuede
utilizar unaseparacion. El terapeutasepuedesentar juntoal nifio
odetrasdel mismo, enlugar defrenteafrente, tratandodeevitar
lasdistraccionesqueéstepuedatener cerca. Sepuedetrabajar con
colores, especial mentecuando sedeseafocalizar al nifiohacia
unainformacion especifica

Ayudasvisuales

Las sefial es son unapartevital enlaensefianzadel nifio con
SXF. Por mediodeellasseayudaal nifioainiciar unarespuesta.
Estasincluyenclavesverbales, visual es, gestual es, motoraso
deasistenciafisica. A medidaqueel nifiomejorasushabilida-
des, éstasiran desapareciendo u orientdndoseaclavesmases-
tructuradas[6].

Y asabemos que estos nifios responden mejor alasclaves
visual es, gestual esy motoras. Unirlaclavevisual y motoracon
el model overbal puededar comoresultado quemejorelacom-
prensiény laexpresion. Por jempl o, cuando seexplicaunahis-
toriay se quiere ensefiar una secuenciase puedetrabajar con
movimientoactuandolasetapasdel asecuenciaconldminas, para
luegoconseguir larespuestaverbal . Lasclavesdesignospueden
usarseparaensefiar nuevosconceptosovocabulario,formasgra-
meatical esasi comoparareforzar |asinstrucciones. Estassefial es
pueden ayudar al nifio aorganizar expresivamentelafraseoa
corregir unapal abradeterminada.

Losnifios con SXF tienden haciael estilo de aprendizaje
simultaneo. Suactuaci 6nacadémicaseveaf ectadapor lamanera
enquelesonpresentadosl osestimul os. L ainformaci dnprocesa
dadeunaformagestdltica, enlugar depor parteso secuencial -
mente, aumentasu efectividad. Si seestatrabajandouncuento,
por ejempl o, comobasedelacomprensiénlectora, debeleersela
historiacompl etaantesdeformul ar laspreguntascorrespondien-
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tes. El nifio puedesentirseansi oso por oir laconclusiony tener
dificultadesparaprocesar laspreguntasqueinterrumpan|aflui-
dezdelahistoria

Cuandorealizamosal gunaactividad detipo experimental ,
como puedeser preparar unpastel, esmej or ensefiarleel producto
terminado antes de decirle que seirdpaso apaso, y el mismo
procedimientodebeutilizarseencual quier otraactividad que
requi eraunasecuenciao seguir unospasos.

Confrecuenciaellopuedeayudar afomentar el aprendizaje,
incrementar laatenciéndel lenguaje, comprensiony memoria,
ymejorar lashabilidadesexpresivas. A travésdelaobservacion
enlacasay enlaescuelasepuedellegar hacialaséreasdeinterés
del nifio. Hay pequefiosalosquel esinteresan|osanunciosde
laTV, aotroslosanimal eso determinadospersonajes, etc. El
resultadodeestaobservacionllevardacrear losobjetivosque
serelacionenconloquesedeseetrabajar, teniendoencuenta
susintereses.

Hay queaprovechartambiénloqueel nifioestétrabajandoen
laescuel aparaincidir sobreesosaprendizajes.

Lenguajesocial

Cuando noscomunicamascon propi edad debemosser capaces
deiniciar, mantenery terminar unaconversacion. El lenguaje
pragmaticoeslahabilidaddecomprender el usodelasconductas
verbalesy noverbal esparalacomunicacion.

Laconversacionsirveparaunaseriedefunciones. El actode
conversar debeser firmeosensibley requiereatencién, clarifica
ciony desacuerdo.

El aprovechamiento del |enguajesocial tambiéndepende
delahabilidad decomprender y usar lasclavesnoverbales,
talescomo el contacto visual, gestos, expresionesfacialesy
proximidad.

L osnifioscon SXFmuestran deficienciasenlashabilida-
despragmaticasdel |lenguajeapesar dequeestanmuy intere-
sadosenlacomunicacién. Muestrandificultadesparainiciar
unaconversacidny mantenerla. Encuantoalaconversacion,
estosnifiossecaracterizan por comentari ostangencial es, per-
severacionesy frasesautométi cas, ademésdeun pobrecon-
tactovisual.

L osobjetivosenesteaspectoincluyen:

— Conseguirlacomprensidndelafocalizaciondelaatencion
nifio/adulto.

— Conseguirlaatenciondeunamaneraapropiadafrenteacada
situacion.

— Comprender el usodel contactovisual/facial comounacon-
vencionsocia noverbal.

— Comprender el usodedistancia, expresionfacial, gestosy
posturas.

— Mejorarlashabilidadesdeconversacion,inhibiendolasvo-
calizacionescuandoel adultohabla.

— Iniciar, mantener y terminar unaconversacion.

— Usoapropiadodel lenguaj e/gestosal abordar habitossociales.

— Usoapropiadodel lenguaje/gestosal abordar unjuegointe-
ractivo.

— Formular preguntasdirectaseindirectasparal aaccidn, infor-
maci on, clarificaci 6n, permi so, agradeci mientos, etc.

Laterapiadel lenguajesedirigealainteracciénentrelaconver-
saciény el juego, y debeocurrir enunambientesignificativoy
experimental

Paralos nifios con SXF aprender y practicar |os objetivos
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propuestoslespermiteproducir conductasen uncontextosigni-
ficativoy reducir sunecesidad dehacer generalizaciones, quele
resultanmuy dificiles.

Esimportanteproporcionarleunambientenatural parafaci-
litar laproduccién de estainteracciony reforzar el uso delas
normasdeconversacién. El ambientedebeser apropiado, espe-
rando entodo momento |l osresultadosmésadecuados.

Lashabilidadessocial estambién sedebenrealizar enacti-
vidadesfuncionales, en clase, en el comedor, en unatienda,
restaurante, etc. L asactividadessedesarrollarén parapracticar
accionesy reglas. El nifio puedeiniciar unaconversacionpara
pedirinformaci dnoaccién, enunatiendaparacomprar algo, en
el comedor preguntando quéhay paracomer, al preparar una
receta, desarrolando | os pasos parahacerla, o preparando la
mesa, etc.

Esimportantelaohservaci 6nparadesarrollar unprogramade
acuerdoconlosinteresesdesumedionatural, sushabilidadesy
necesidades,y paramejorar suconoci mientoanivel pragmético,
semantico, sintécticoyfonético[7].

Debido alagran capacidad deimitacién delosnifioscon
SXF, debeutilizarsedichacapacidadcomoestrategia, dandolela
oportunidad deobservar buenosmodel osencuantoal lenguaje
socia y tambiénalahoradetrabajar habilidadesdeorganizacion
del lenguajeexpresivo.

CONCLUSIONES

Deacuerdoal osafiosdeexperienciaenel trabaj o connifioscon
SXF puedo concluir quedebemosrespetarl aindividualidaddel

nifio. Cadauno esun nifiocomo otro cual quiera, consusdifi-
cultadesy sushabilidades, consustemoresy susalegrias, con
unascaracteristi casafadi dasdel sindrome; por tantoevitemos
etiquetarlo.

Esimportantelaflexibilidad ennuestraactuaci énparasaber
enguémomentodebemosdejar pasar conductasquenosonade-
cuadasy deesaformaevitar otrasmasnegativas.

L osobj etivosquenosproponemosdeben ser real es, esdecir,
guesepuedan conseguiry acorto plazo, paragueel nifionose
desgaste.

El tratamiento deestosnifiosesmultidisciplinarioy el traba-
jo, quedebeser enequipo, debeinvol ucrar atodo profesional que
estatrabajandoconel nifio.

Sonimportanteslasreuni onesperiodicasdelospadrescon
el terapeutay mantener unacomunicacionregular conlaes-
cuela

Esaconsejableel usodel refuerzopositivo, yaqueestimula
muchoaestosnifios; esimportantefelicitarlesporlobienque
han hecho algoyaqueestamosmucho massensibilizadoscon
lascosasquehacenmal y tendemosahacerlesnotar lonegativo,
sinembargonosesmasdificil expresar lobienquesehan por-
tadoolobienquehantrabajado, comohanmejoradosuarticu-
lacion, etc.

Incrementar el tiempodeprocesamientocuandoel nifiocon-
teste: permitirleshablar, darl estiempoparahacerloyaquetende-
mos a contestar por ellosy solucionar sus problemassi no lo
hacen en el tiempo queanosotrosnosparecesuficiente.

Tener materiales calmantesal alcancedel nifio durantela
sesiondeterapia.

Esimportanteutilizar clavesvisual es(fotos, figuras, dibujos)
paracomplementar lasentradasorales. Laestructurasoesgquemas
delenguajetienenatener maséxito cuanto masvisual essean.
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Comoejemplotenemoslagranfacilidadquetienenparaaprender
loslogotipososefial es(detréafico, correos, tiendas, supermerca-
dos, etc.) y estacaracteristicadebeaprovecharsecomobaseenlas
actividadesdelectura.

Utilizar unlenguajesimpley adaptadoal nivel del nifioy no
sobrecargar a nifioconel habla.

Espreferibletrabajar muchosperiodoscortosantesquerea-
lizar sesioneslargas. Minimizar lasdi stracci onesvisual esy audi-
tivas.

Debemosreforzar cual quier intento del habla, moldeando
respuestas, expresionesy estructurascorrectasenunintentode
reducirlasperseveraciones.
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LA TERAPIA DEL LENGUAJE EN EL SINDROME X FRAGIL

Resumen. Introduccion. El lenguaje esté casi siempre afectado en €
sindrome X frégil (SXF), asi como €l retraso enlaadquisicion esuna
de las primeras caracteristicas. Los pacientes afectados presentan
mala articulacion y un lenguaje repstitivo, con la repeticion de la
ultima palabra o frase que selesha dicho o que ellos mismos dicen.
Tienen tendencia a pasar de un tema a otro mientras conversany a
repetir o que oyen. S bien la comprension es correcta, muestran
incapacidad para contestar a las preguntas que se les formulan,
algunas vecesla causa es que no esperan la formulacion delas cues-
tiones y en otras es porque no prestan atencion a lo que se lesdice.
Reaccionan megjor cuando las consignas son cortas y precisas. Su
habla esrapida, con un control pobredel ritmo, y las palabras pare-
censalir con pausasen € lugar inadecuado, por lo que esmuy dificil
entenderles. Algunos nifios con una grave dsfuncion del lenguaje
necesitaran un sistema complementario de comunicacion que les
ayude a comunicarse. Desarrollo. En la terapia del lenguaje mejo-
raremos |as habilidades comunicativas, tanto a nivel comprensivo
COmo expresivo, y ayudaremosa minimizar |os patronesnegativos;
si no podemos eliminarlos |os controlaremos por medio de gjerci-
cios, técnicasy estrategias, etc. En caso necesario, trabajaremosla
utilizacion de un lenguaje alternativo, y por dltimo trataremos las
dificultades de alimentacion causadas por el pobre tono muscular
y sobrelos problemas sensorial es como |a hiper/hipo estimulacion
al tacto o las dificultades de planificacion del movimiento. Conclu-
si6n. Debemos tener en cuenta que cada nifio es diferente y que no
todos presentan las mismas dificultades o habilidades. Debemos
conocer susindividualidades paradarleslaoportunidad dedesarro-
Ilarlasocontrolarlasyfijar losobjetivosdeunamanerareal y efectiva.
[REV NEUROL 2001; 33 (Supl 1): S82-7]

Palabras clave. Comunicacion aumentativa. Dispraxia. Ecolalia.
Integracion sensorial. Lenguaje tangencial. Perseveracion.
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A TERAPEUTICA DA LINGUAGEM NA SSINDROMA X FRAGIL

Resumo. Introdugéo. Na sindroma X fragil (SXF), a linguagem esta
sempreafectada, tal como oatrasonaaquisicao, éumadasprimeiras
caracteristicas. Os doentes afectados apresentam ma articulagéo e
umalinguagemrepetitiva, comarepeticio dalltimapalavraoufrase
queselhesdisseou queelespropriosdisseram. Tématendénciapara
passar deumtema para outro enquanto conversamearepetir aquilo
que ouvemn. Embora a compreensao seja correcta, mostramincapa-
cidade pararesponder as perguntas que se lhes formulam, algumas
vezes por causa de ndo esperarem a formulagdo das perguntas e
outras porque ndo prestam atencéo ao que se lhes diz. Reagem mel-

hor quando asquestBessdo breveseprecisas. Asuafalaérapidacom
umcontrolo sobreoritmo easpalavrasparecemsair compausasno
lugar inadequado, pelo que é muito dificil entendé-los. Algumas
criangascomuma gravedisfungéo da linguagem necessitar&o deum
sistema complementar de comunicagéo que 0s ajude a comunicar.

Desenvolvimento. Na terapéutica da linguagem melhoraremos as
capacidades comunicativas, tanto a nivel compreensivo como expre-

ssivo, e ajudaremos a minimizar os padr8es negativos, e se ndo os
podermos eliminar controla-los-emos por meio de exercicios, técni-

cas, estratégias, etc. Se necessario, trabalharemos a utilizagdo de
uma linguagem alternativa e por fimtrataremos das dificuldades de
alimentacdo causadas pelo fraco ténus muscular e sobre os proble-

mas sensoriais como a hiper/hipo-estimulagdo ao tacto ou asdificul-

dades de planificagdo do movimento. Conclusdo. Devemos ter em

conta que cada crianca € diferente e que nem todos apresentam as
mesmas dificuldades ou capacidades. Devemos conhecer as suas
qualidadesindividuais paradar-lhesa oportunidade de as desenvol -

ver ou controlar efixar osobjectivosdeumaformareal eeficaz. [ REV
NEUROL 2001; 33 (Supl 1): S82-7]

Palavras chave. Comunicagdo aumentativa. Dispraxia. Ecolalia.

Insisténcia. Integracdo sensorial. Linguagem tangencial.
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