View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk brought to you by Ji CORE

provided by Institutional Repository University of Extremadura



https://core.ac.uk/display/304880053?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1













JO74.qxp:M.Jesu?s 31/03/14 12:27 Pagina 150 @

SINDROME X FRAGIL: DETECCION E INTERVENCION EN EL FENOTIPO CONDUCTUAL
FRAGILE X SYNDROME: DETECTION AND INTERVENTION IN THE BEHAVIOURAL PHENOTYPE

RESULTADOS

La tabla 2 muestra los porcentajes de los participantes que han puntuado en los items que defi-
nen las caracteristicas del fenotipo conductual en el protocolo HRD-2. Observamos que todos los
participantes tienen discapacidad intelectual, esto se explica porque la muestra fue seleccionada en
centros de atencion a personas con este diagnostico (los estudios demuestran que al menos el 80%
de los varones tienen discapacidad intelectual). Todas las caracteristicas obtienen puntuaciones de
frecuencia que estan por encima del 25%. Los porcentajes mas bajos, corresponden a aleteos y
mordida de manos (27 y 34,6%). La observacion de los datos evidencia que los items donde pun-
than la mayoria de participantes es en aproximacion-evitacion en situaciones sociales y dificultades
de atencidn, obteniéndose puntuaciones proximas al 100%. Timidez, dificultades en el contacto ocu-
lar y habla repetitiva son caracteristicas que presentan mas del 80% de las personas estudiadas.
Mas de la mitad de los participantes presentan angustia ante situaciones de relacion social, estere-
otipias y defensa tactil (61,5%) e hiperactividad (65,4%). El 57,7% manifiesta agresividad contra
personas y objetos en algin momento.

Tabla 2. Resultados en porcentajes de las caracteristicas del fenotipo conductual

%
Discapacidad intelectual 100
Dificultades de atencion 96,2
é Aproximacion-evitacion en situaciones sociales 96,2
Habla repetitiva 88,5
Dificultades en el contacto ocular 85,5
Timidez 84,6
Hiperactividad 65,4
Angustia ante situaciones de relacion social 61,5
Estererotipias 61,5
Defensa tactil 61,5
Agresividad contra personas u objetos 57,7
Mordida de manos 34,6
Aleteos de manos 27,0
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CONCLUSIONES Y DISCUSION

Existen caracteristicas conductuales que se manifiestan con mucha frecuencia en las personas
con SXF como son: las dificultades de atencion y conducta de aproximacién-evitacion en situacio-
nes sociales, el habla repetitiva, las dificultades en contacto ocular, etc. En 2004 un estudio similar
al nuestro con 30 varones, llevado a cabo por Artigas-Pallares y Brun-Gasca, obtuvo datos que tie-
nen bastante similitud con los nuestros.

Los méximos porcentajes los obtuvieron en conductas relacionadas con la inquietud psicomo-
tora, ansiedad, inmadurez y manifestacion vergonzosa. Concretamente obtuvieron las siguientes fre-
cuencias: el 100% de los participantes puntda en los enunciados “no puede sentarse quieto, intran-
quilo, es demasiado activo” y “se muestra nervioso, sensible o tenso”; en el 94,3% se manifiestan
conductas tales como “acta demasiado inmaduro para su edad” y “es vergonzoso”; el 85,7% se
muestra "timido”; el 80% “tiene problemas con la pronunciacion o el habla” y "el trabajo escolar es
deficiente”; el 77,1% “es demasiado dependiente de los adultos”; el 77,1% “no puede sentarse quie-
t0”, “esta intranquilo o es demasiado activo”, “repite actos una y otra vez”, "incordia y manifiesta
torpeza” y “dice palabrotas”; el 74,3% “exige mucha atencion”, “se enfurrufia o incomoda facil-
mente” y se “muestra impulsivo”; con porcentajes superiores al 68% les siguen enunciados referi-
dos a “las rabietas”, “el mal genio”, “le gusta llamar la atencion”, “es asustadizo”, “manifiesta tics”
y “grita mucho”.

Al comparar los dos estudios, el nuestro y el de Artigas-Pallares y Brun-Gasca (2004), los valo-
res mas coincidentes son en dificultades de atencion (96 y 100%), la timidez (84,6 y 85,7%), los
problemas de lenguaje (88,5 y 80,0%), la hiperactividad (65,4 y 77,1%), la ansiedad social (61,5 y
71,4%) y las estereotipias 0 gestos nerviosos y tics (61,5 y 68,6%). Los datos en cuanto a hipe-

é ractividad, son ligeramente inferiores a los obtenidos por Artigas-Pallares y Brun-Gasca (2004), pro-

[T » o

bablemente porque nuestra muestra es de adultos. En adultos la hiperactividad se reduce de forma
importante aunque persiste algo de inquietud y el déficit de atencion en tareas que requieren esfuer-
zo mental (Sullivan, et al, 2006).

En cuanto a las reflexiones que nos hacemos y las pautas de intervencion especificas estamos
de acuerdo con Apolonio y Franco (2013), Fernandez, Puente y Ferrando (2011), y Lopez-Pérez y
Molsalve (2002) quienes proponen estrategias tales como: asegurarse de que atienden antes de dar
instrucciones utilizando un lenguaje sencillo, repitiendo las drdenes o facilitando la informacién
visual en un entorno con pocos estimulos distractores, proporcionar ambientes estructurados,
conocidos y predecibles para la persona con SXF, introducir los nuevos estimulos progresivamen-
te, ayudarle a seleccionar cuales son los estimulos o tareas mas adecuadas a la situacién. Guando
se observe inquietud motora, se aconseja dejarles después de finalizar la tarea que estd llevando a
cabo que se muevan por la sala, hagan un recado, den un paseo, etc.

En lo referente a los aspectos lingliisticos, en el HRD-2 se evalta solo un item (habla repetiti-
va). Por lo que seria preciso aplicar otras pruebas de evaluacion especificas para el estudio de la
comunicacion y caracteristicas lingiisticas de este colectivo. Existen nimeros trabajos, entre ellos
Diez-Itza et al, (2013), donde se analiza de forma mas exhaustiva los aspectos relacionados con el
lenguaje y la comunicacion social de las personas con SXF.

El resto de items comparados: ansiedad social, y estereotipias o0 gestos nerviosos y tic, aunque
siguen tenido porcentajes muy proximos, las ligeras diferencias pueden deberse a que los items no
son literalmente exactos y a que la caracteristica este mas desglosada en matices, lo que puede afec-
tar a que los porcentajes no sean totalmente coincidentes.

El instrumento empleado para nuestro estudio, recoge items que han manifestado ser diferen-
tes de manera significativa con la poblacion de discapacitados intelectuales pero no incluye todos
los aspectos del fenotipo conductual. Seria interesante en préximas investigaciones utilizar herra-
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mientas que valoren un mayor abanico de conductas que los diversos estudios consideran sensi-
bles para la clasificacion de la personas con SXF y valorar la posibilidad de agrupar determinados
items en categorias que tengan la misma base neurocognitiva. Profundizar en estos aspectos per-
mitiria elaborar un perfil conductual mas representativo en esta poblacion, lo que facilitaria una
mejor identificacion de los puntos fuertes y de las limitaciones de las personas con esta discapaci-
dad.

La existencia de diferentes estilos de aprendizaje y caracteristicas comportamentales, lleva a
sugerir como la educacion especial puede ser efectiva, pero en la mayoria de los casos, los indivi-
duos con SXF reciben los mismos servicios de educacion especial y terapéuticos que estan dispo-
nibles para las otros nifios y adultos con discapacidad intelectual (Martin, Ausderau, Raspa, Bishop
y Bailey, 2012). Las personas con SXF necesitan de un seguimiento multidisciplinar y de un pro-
grama de intervencion precoz para su desarrollo que les permite la mejora de su potencial, de modo
que sean integrados como miembros dtiles de la sociedad. Por lo tanto, la intervencidon debe ir pre-
cedida por una evaluacion multidisciplinar para la planificacion de la atencién educativa mas ade-
cuada a las necesidades emocionales y de comportamiento de los afectados, sin obviar, los proble-
mas médicos asociados que pueden presentar (Braden et al, 1999). Consideramos que las inter-
venciones tienen que ser especificas para cada sujeto, dada la gran variabilidad individual.

Estamos de acuerdo con De Diego-Otero (2014) quien expone que hasta que se encuentre un
tratamiento médico efectivo para el sindrome, la propuesta mas utilizada pasa por una intervencion
multidisciplinar integrada, pacientes con esta alteracion si recibe un programa de estimulacion ade-
cuada, un apoyo psicopedagdgico certero presentan menos déficit cognitivos en la edad adulta.

La experiencia con estos alumnos demuestra que el abordaje de las dificultades debe realizarse
de forma indirecta, salvo si suponen un peligro, para evitar manifestaciones de ansiedad social. La

é utilizacion de juegos, actividades lddicas y gratificantes, iguales como modelos de aprendizaje,
material grafico de manera repetitiva, mejoran la comunicacion y participacion de estas personas
(L6pez-Pérez y Molsalve, 2002). Ha de esperarse a que sean ellos, lo que inicien las interacciones
sociales o contactos fisicos y mantener cierta distancia para que se sientan seguros (Medina-
Gomez, 2014).

La aportacion de este estudio es la constatacion de que ciertos aspectos conductuales tienen
una alta prevalencia en el SXF y que una intervencion multidisciplinar precoz es esencial para sub-
sanar estas dificultades. La obtencidn de pruebas mas sensibles en la identificacion mejoraria la eva-
luacion individual de estas personas, lo que permitird el establecimiento de las intervenciones mas
adecuadas para cada persona, trabajando a partir de las potencialidades. Seguir profundizando en
el estudio de las actuaciones mas afectivas debe ser un reto para investigadores y profesionales.
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