. UNIVERSITAS

<
3
A8
3
3
=
L
N

Grado en Psicologia
Trabajo de Fin de Grado
Curso 2015/2016

Convocatoria Junio

Modalidad: Otros trabajos no ajustados a las modalidades
anteriores que estén relacionados con las competencias

asociadas al titulo

Titulo: Musicoterapia en el tratamiento del Sindrome de

Rett: estudio de un caso clinico

Autor: Claudio Garcia Luna

Tutor: Fermin Antonio Martinez Zaragoza

Elche a 20 de junio de 2016



Indice

1. RESUMEN ... i 2
2. IntroduccCion ..., 3
3. MEtodo ..., 6
3.1. Disefio experimental .................... 6
3.2. Instrumentos y variables ............... 6
3.3. ldentificacion del paciente ............. 7
3.4. Formulacion clinica del caso y analisis
funciongiy e S 8. ATAEX EREE L. 8
3.5. Tra@mjemoL LEX M MHE L. .. ... 10
3.6. Procedimiento .......................ell 10
4. Resultados ..., 12
5. Discusion y conclusiones .................. 16
6. Referencias .............oooiiiiiii, 19
ANBXO A o, 22



MUSICOTERAPIA EN EL TRATAMIENTO DEL
SINDROME DE RETT: ESTUDIO DE UN CASO CLINICO.

1. RESUMEN.

En los ultimos afios se han publicado numerosos estudios que parecen indicar los
beneficios de la musicoterapia en el tratamiento del Sindrome de Rett (SR). El objetivo
de este trabajo fue estudiar la eficacia de la intervenciébn musicoterapéutica como
tratamiento de los aspectos funcionales y de comunicacion en el SR. En concreto,
determinar si la intervencion musicoterapéutica puede aumentar los usos funcionales de
las manos, el nimero de elecciones en un tablero de comunicacioén y la discriminacion.
La participante de este estudio de caso fue una chica de 16 afos diagnosticada con SR.
El disefio del estudio fue del tipo A-B de linea base mudltiple entre conductas. La
intervencion consistio en seis sesiones de 25-30 minutos durante dos semanas y media
(2-3 sesiones/semana). Los resultados parecen indicar un aumento de los usos
funcionales de las manos y de elecciones en el tablero de comunicacion; no esta clara
la mejoria respecto a la discriminacion. Parece haber cierta preferencia por
determinados instrumentos a la hora de interactuar con ellos por parte de la paciente.
Las limitaciones metodologicas de este trabajo exigen nuevas investigaciones que
profundicen y maticen los beneficios de la musicoterapia en el tratamiento del SR y sus

posibles factores asociados.

Palabras clave: Musicoterapia. Sindrome de Rett. Experimento de caso Unico.

Comunicacion. Uso funcional de las manos.



2. INTRODUCCION.

El Sindrome de Rett es un trastorno del neurodesarrollo que se caracteriza como un
sindrome progresivo de autismo, demencia, pérdida de la utilizacién de las manos y
aparicion de estereotipias de lavado de manos (Hagberg et al., 1985). Es una patologia
ligada al cromosoma X que afecta, generalmente, a una de cada 12.000-15.000 nifias
(Hagberg, Aicardi, Dias & Ramos, 1983). En la mayoria de los casos existe un deterioro
psicomotor progresivo que evoluciona en brotes y que aparece en nifias de aspecto
normal entre 6 y 18 meses de edad (Tejada, 2006): el crecimiento del perimetro craneal
se estanca y evoluciona hacia una microcefalia adquirida, la comunicacion empieza a
fallar, con la desaparicién del lenguaje oral, y se empieza a perder el empleo funcional
de las manos, que suele derivar en movimientos estereotipados de éstas (lavado de

manos).

El cuadro clinico de esta enfermedad dio lugar a que se incluyera en el DSM-1V (APA,
1994) dentro de la categoria de los “Trastornos Generalizados del Desarrollo” (TGD).
Posteriormente, con el DSM-V (APA, 2013) se cambid esta categoria por la llamada
“Trastorno del Espectro Autista” (TEA), eliminando al Sindrome de Rett como subtipo
del TEA.

De acuerdo con algunas revisiones sistematicas sobre los diferentes tratamientos
actuales de esta enfermedad (Lotan & Ben-Zeev, 2006; Lotan, 2006), se incluyen los
siguientes ambitos de intervencion: farmacologia, fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional, musicoterapia, hidroterapia y otros tratamientos alternativos. Estos
estudios (Lotan, 2006) también incluyen porcentajes de tratamientos mas frecuentes en
la intervencion con chicas con Sindrome de Rett. Asi, la mayoria de ellas suelen recibir
tratamiento fisioterapéutico y de terapia ocupacional, mientras que menos de un diez

por ciento recibe tratamiento musicoterapéutico.

Sin embargo, a pesar de este reducido nimero de casos que reciben tratamiento
musicoterapéutico, la investigacion del tratamiento del Sindrome de Rett desde la

musicoterapia ha ido creciendo los ultimos afos, asi como los resultados obtenidos.
Bruscia (1997) define la musicoterapia como:

Un proceso sistematico de intervencion en donde el terapeuta ayuda al cliente a
conseguir llegar a la salud, utilizando experiencias musicales y las relaciones

gue evolucionan por medio de ellas como fuerzas dinamicas de cambio.

Uno de los ambitos de intervencion de la musicoterapia en los que se han obtenido

resultados muy prometedores es el de la educacion especial. Diversas investigaciones



(Davis, Gfeller & Thaut 1992; Pelliteri, 2000) han demostrado los beneficios de la
musicoterapia en nifios con discapacidad, mejorando las habilidades interpersonales, el
lenguaje, el movimiento fisico, etc. Por otro lado, muchos estudios se han centrado en
la aplicacion de la musicoterapia en el tratamiento del autismo (Accordino, Comer, &
Heller, 2007). La intervencién en musicoterapia en esta poblacién ha demostrado
eficacia a la hora de mejorar aspectos comunicativos e interpersonales (Eren, 2015;
Fong & Lee, 2012; Komoriya et al., 2015; Lanovaz et al., 2014; Lima & Castro, 2012;
Schwartzberg & Silverman, 2014; Simpson, Keen, & Lamb, 2013; Wan, Demaine, Zipse,
Norton, & Schlaug, 2010), a nivel fisiolégico (Bhatara, Quintin, Fombonne, & Levitin,
2013; Komoriya et al., 2015; Wan et al.,, 2010), cognitivo (Simpson et al., 2013) y
conductual (Lanovaz et al., 2014; Lundgvist, Andersson, & Viding, 2009). De este modo,
la musicoterapia se ha ido perfilando durante los ultimos afios como uno de los
principales tratamientos, tanto a nivel psicopedagégico como a nivel clinico en

poblaciones con trastornos generalizados del desarrollo.

Por su parte, la musicoterapia ha sido utilizada para el tratamiento del Sindrome de Rett
con resultados similares a los obtenidos en el tratamiento del autismo. La diferencia
fundamental quiza sea la extraordinaria receptividad y sensibilidad por la musica que
demuestran las personas diagnosticadas con esta enfermedad (Negron & Nufez, 2001,
Bergstrom-lsacsson, Lagerkvist, Holck, & Gold, 2014). Asi, la investigacion se ha
centrado en aspectos funcionales: comunicativos-interpersonales (Bergstrom-lsacsson,
Lagerkvist, Holck, & Gold, 2013; Elefant, 2002; Hackett, Morison, & Pullen, 2013; Alison
M. Kerr, Belichenko, Woodcock, & Woodcock, 2001; Wigram & Lawrence, 2005;
Yasuhara & Sugiyama, 2001) y conductuales y de aprendizaje (Elefant & Wigram, 2005;
Hackett et al., 2013; Kerr, 2006; Wigram & Lawrence, 2005; Yasuhara & Sugiyama,
2001). Todos estos trabajos parecen indicar los beneficios de la musicoterapia en esta
poblacion para mejorar la comunicacion, el aprendizaje, la utilizacién funcional de las

manos y la expresion emocional.

Sin embargo, algunos autores (Didden et al., 2010; Sigafoos et al., 2009, 2011) han
revisado de forma sistematica la intervencién en el area de comunicacion en el
Sindrome de Rett, llegando a conclusiones mas moderadas y menos optimistas. Para
estos autores, la forma de comunicaciéon mayoritaria que se observa en esta poblacion
se encuentra en el nivel prelinguistico, y los resultados obtenidos en las investigaciones
previas son poco consistentes: la ausencia de instrumentos validados, los estudios con

muestras reducidas, los aspectos metodoldgicos poco robustos, etc.



Ademas, la mayoria de estas investigaciones carecen de un control interno y explicito
de los propios elementos de la intervencibn musicoterapéutica, dejando muchas

preguntas en el aire y generando problemas de replicabilidad y generalizacion.

El presente trabajo se enmarca, pues, como un estudio de los efectos de la
musicoterapia en la sintomatologia del Sindrome de Rett, en forma de intervencién
sistematizada que pueda ayudar a estudiar la eficacia de esta intervencion y algunos de

sus posibles factores asociados.
Asi, la pregunta problema que guiara el trabajo sera la siguiente:

¢Puede la musicoterapia servir como tratamiento de los aspectos funcionales y

comunicativos del Sindrome de Rett?
De este modo, los objetivos que se plantean para este estudio son los siguientes:

Objetivo general: Estudiar la eficacia de la intervencion musicoterapéutica como

tratamiento de los aspectos funcionales y de comunicacién en el Sindrome de Rett.

Objetivos especificos: - Determinar si la intervencidbn musicoterapéutica aumenta el

namero de conductas que impliquen un uso funcional de las manos

- Determinar si la intervencion musicoterapéutica aumenta la duracion de las conductas

que implican un uso funcional de las manos.

- Determinar si la intervencién musicoterapéutica aumenta el nimero de elecciones en

un tablero de comunicacion.

- Determinar si la intervencion musicoterapéutica disminuye la latencia de las respuestas

de eleccion en un tablero de comunicacion.

- Determinar si la intervencion musicoterapéutica aumenta la discriminaciéon en las

respuestas de eleccion en un tablero de comunicacion.

- Determinar si en la intervencidon musicoterapéutica se observa preferencia (0 no

preferencia) por determinados instrumentos musicales.



3. METODO.

3.1 Diserfio del estudio.
En este caso, el disefio del estudio consistié en un disefio de caso Unico (A-B)

de no reversion y de linea base multiple entre conductas.

3.2 Instrumentos y variables.

Se tomaron como referencia las conductas “Uso funcional de manos” y “Eleccién”,
midiéndose diversos parametros de cada una de ellas y toméndolos, por tanto, como

variables dependientes (VDs) de la intervencién (variable independiente):

- Uso funcional de manos: se define como toda conducta de la paciente que implique
la utilizacion de sus manos para desarrollar las actividades (propuestas o no por la
terapeuta) llevadas a cabo en los primeros diez minutos de cada sesion: palmear
acompafiando la musica, emplear las manos para explorar, sujetar o tocar

instrumentos, etc.

Los parametros (variables dependientes) registrados de esta conducta durante la
intervencion fueron los siguientes: 1. Ocurrencia (n°® de conductas/sesion) y 2.
Duracioén (segundos/conducta). El registro se llevo a cabo mediante la observacion
en cada una de las sesiones, utilizando para ello un crondémetro y una hoja de

registro (Véase Anexo A).

Ademas, se tuvo en cuenta el instrumento con el que se daba cada “Uso funcional”,
anotandolo en la recogida de datos. De este modo, se registraron los parametros
conductuales de la conducta “Uso funciona de las manos” en funcion de las tres
condiciones experimentales que corresponden a cada uno de los instrumentos

empleados (piano, citara y campanas pulsadas).

- Eleccion: se define como la respuesta selectiva de la paciente, entre las dos
opciones disponibles en el tablero de comunicacion, tras la pregunta de la terapeuta:
“¢ Qué cancion quieres escuchar?”. Se daran cinco oportunidades de eleccion en

cada sesion. Las opciones a elegir seran las siguientes:

A. Una cancién familiar y de las preferidas por la paciente: “Blanco y Negro”, de
Mala.
B. Otra cancion desconocida para la paciente: “La cancion del pez”, arreglada

por la terapeuta.



La eleccion consistira, pues, en sefialar o agarrar la tarjeta correspondiente a una
de las dos opciones presentadas en un tablero de comunicacion. Los pardmetros
registrados (variables dependientes) para la conducta de eleccion fueron los
siguientes: 1. Ocurrencia (n° elecciones/sesion) y 2. Latencia de respuesta de la
conducta de eleccion (tiempo transcurrido, en segundos, desde la pregunta de la
terapeuta hasta la eleccion de la paciente, en caso de darse).

Ademas, se registro la opcion elegida (“A” o “B”) en cada una de las conductas de
eleccion midiendo, por tanto, aspectos cuantitativos (ocurrencia y latencia) y
cualitativos (tipo de opcion elegida) de estas variables dependientes.

La Tabla 1 muestra de forma esquematica las conductas y sus parametros

registrados, asi como las condiciones registradas en cada una de ellas:

Tabla 1
Conductas, variables dependientes y condiciones registradas en la

intervencion

Conducta Parametros Condicion registrada

registrados (VDs)

Uso funcional manos Ocurrencia Tipo de instrumento:
Duracién - Piano
- Citara

- Campanas con pulsador

Eleccion Ocurrencia Opciodn elegida:
Latencia - Cancion conocida y
preferida (A)

- Cancion desconocida (B)

3.3 Identificacion del paciente.

La participante de esta intervencion fue una chica de 16 afios diagnosticada con

Sindrome de Rett. Segun los informes, su nivel de funcionamiento es similar al de



una discapacidad intelectual severa. Desde que fue diagnosticada a los 2 afios y
medio, acudi6 a una guarderia con programas de Atencibn Temprana v,
posteriormente, a un colegio de Educacién Especial. En el colegio se interviene a
nivel psicoeducativo, que prima los aspectos funcionales y de autonomia, y a nivel
fisioterapéutico. Desde el centro estd siendo entrenada en el Sistema de
Comunicacion Alternativo “Picture Exchange Comunication System” (Bondy & Frost,
2001). Este sistema, como indica su hombre, consiste en la comunicacion a traves
del intercambio de imagenes. El entrenamiento en este sistema de comunicacion
esta formado por varias fases. En la actualidad, segun la especialista en Audicion y
Lenguaje del centro, se encuentra en la fase de discriminacién, estancada desde
hace un afio. La paciente también esta bajo tratamiento farmacolégico (Risperdal).
Se inform¢ a los padres de la paciente del proyecto de intervencion y se les pregunté
por su colaboracién. Una vez autorizaron por escrito la intervencion, se firmo el
consentimiento informado por parte de todos los involucrados en el proyecto

garantizando la seguridad y la confidencialidad de los datos personales.

3.4 Formulacion clinica del caso y anélisis funcional.

De acuerdo con algunos autores (Elefant, 2002), los diferentes datos obtenidos en
las intervenciones con nifias con Sindrome de Rett (a veces contradictorios) en la
literatura cientifica ponen en evidencia la limitacién de los modelos explicativos de
la discapacidad en esta enfermedad como asociada casi exclusivamente a un

deterioro cognitivo y del control motriz severo.

Sin negar la evidente base biol6gica que hay detras de la discapacidad asociada al
Sindrome de Rett, algunos autores (Woodyatt & Ozanne, 1994) sugieren que las
posibilidades cognitivas y de aprendizaje de las personas con Sindrome de Rett
estan siendo subestimadas debido a la dificultad a la hora de ser evaluadas con
instrumentos tradicionales. De este modo, en cualquier intervencion que busque
mejorar las competencias de estas chicas el elemento motivador parece ser clave
para obtener resultados. Y parece ser que la musica funciona muy bien como
elemento motivador y de mediacion a la hora de intervenir con personas con esta

enfermedad.

Desde estos modelos, la ausencia de utilizacion funcional de las manos y los
problemas de comunicacién en las personas con Sindrome de Rett puede

explicarse, en parte, como un problema de motivacién ligado a las enormes



dificultades que conlleva esta enfermedad. Asi, los problemas de funcionalidad y de
comunicacion de la paciente de la intervencion podria explicarse desde esta
perspectiva: la enfermedad, desde su primera aparicion a los dos afios y medio,
conllevo un deterioro progresivo general del funcionamiento del sujeto en forma de
“Trastorno Generalizado del Desarrollo” (TGD). Entre otras &reas del desarrollo
afectadas, este deterioro generalizado afecto al control voluntario del movimiento de
las manos y de los musculos implicados en la comunicacién oral, ademas del
deterioro cognitivo asociado a la enfermedad. Esta pérdida de control y de funciones
comunicativas implica una mayor dificultad a la hora de emplear funcionalmente las
manos y de comunicarse a través de un sistema de comunicacion. Estas dificultadas
supondrian una baja motivacion por parte de la paciente para emplear sus manos
y/o para comunicarse, lo que conllevaria una mayor disminucién en el uso funcional
de sus manos y de la conducta comunicativa esperada. Esta disminucion en el
empleo de las manos y en la conducta comunicativa esperada conllevaria, a su vez,
una mayor pérdida en el control de los movimientos de las manos y de los musculos
implicados en la comunicacion oral, asi como de otras funciones comunicativas,
retroalimentando de nuevo, tal como se ha explicado, la disminucion del uso

funcional de las manos y la conducta comunicativa esperada.

La Figura 1 representa este analisis funcional de manera esquematica:

Sindrome de
Rett
Pérdida progresiva Dificultad en la Baja Motivacién E'Sm_'nucl'zn :‘50
| delcontrol del —> | utilizacion funcional [ paraemplearlas | »| UN¢IONaIGe 18
movimiento de las de las manos manos manos
TGD

manos

Baja Motivacién

Pérdida progresiva

Dificultades

para comunicarse

Disminucion de la
conducta

_y| de funciones motoras y mediante -»> o
— n . comunicativa
comunicativas y de cognitivas para sistemas de 4
. . o esperada
lenguaje hablado comunicarse comunicacién P

T

Figura 1. Analisis funcional de las conductas comunicativas y de empleo de las

manos en el Sindrome de Rett.




De acuerdo con este analisis funcional, la musica vendria aqui a funcionar como
elemento clave de la intervencion, altamente motivador, que superase la supuesta
barrera motivacional asociada a la dificultad para emplear las manos y a las
dificultades comunicativas. Por ello, las hipétesis previas a la intervencion que se

plantearon fueron las siguientes:

- La frecuencia de los usos funcionales de las manos aumentara conforme

avance la intervencion.

- La duracion de los usos funcionales de las manos serd mayor conforme avance

la intervencion.

- La frecuencia de elecciones en el tablero de comunicacién también aumentara

segun avance la intervencion.
- La latencia de respuesta de eleccion disminuira segun avance la intervencion.

- Se observaran diferencias significativas en el numero de veces y la duracion

empleada con cada uno de los instrumentos.

- El porcentaje de eleccién de la opcién “A” aumentara segun avance la

intervencion.

3.5 Tratamiento.

En este caso, se llevo a cabo un tratamiento basado en musicoterapia que ayude a
mejorar los aspectos funcionales (uso de manos) y comunicativos (eleccién de
pictograma). Se ha elegido este tratamiento por la gran cantidad de literatura

cientifica que avala este tipo de intervencion (véase Introduccion).

3.6 Procedimiento.

La intervencion quedd integrada por un total de seis sesiones de entre 25 y 30
minutos a lo largo de dos semanas y media (2-3 sesiones/semana). Esta
estructuracion temporal de la intervencion se disefi6 de acuerdo con las
intervenciones previas revisadas que demostraron eficacia (Elefant & Wigram, 2005;
Hackett et al., 2013; Wigram & Lawrence, 2005; Yasuhara & Sugiyama, 2001).

El contenido y el desarrollo de cada una de las sesiones fue el mismo a lo largo de

la intervencion. Para la elaboracion y estructuracion de las sesiones nos basamos
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en las propuestas de Lucas (2013). De este modo, las sesiones se estructuraron en

tres grandes partes:

12 Inicio (Cancion de bienvenida): La terapeuta cantard una cancion breve de

bienvenida (no més de un minuto) mientras acompafa con la pandereta. Con ello se
busca situar espaciotemporalmente a la paciente y, conforme avance la

intervencion, servir como clave anticipatoria de la sesién de musicoterapia.

22 Desarrollo de la sesién: Subdividida en dos bloques:

- Improvisacion semiestructurada: La terapeuta tocara los instrumentos tratando de
favorecer el uso de las manos de la paciente para que ésta toque los instrumentos,
seleccione, acompafie el ritmo con las manos, etc., aunque sin dirigirla fisicamente
para que emplee o dirija las manos. Se emplearan tres instrumentos (piano, citara y
campanas pulsadas), distribuyendo el tiempo con cada uno de ellos de forma
idéntica (3 min 20 seg/instrumento) y rotando el orden de utilizacién en cada una de
las sesiones para evitar efectos de fatiga que puedan contaminar los datos. Las
caracteristicas de la musica que se interpretara con cada uno de los instrumentos
seran de eleccion libre. Mientras la paciente y la terapeuta interactian en este
blogue, el estudiante observara y registrara los usos funcionales de las manos de la
paciente, intentando pasar desapercibido y sin interactuar directamente en ningun

momento.

Eleccion: Se empleara el resto de la sesion (10-15 minutos) para generar
oportunidades de eleccién. En cada sesion se dardn cinco oportunidades de
eleccion entre dos tarjetas dentro del tablero de comunicacion. Las tarjetas
representaran las dos canciones con las que se trabajara en este bloque: una
conocida y preferida por la paciente (“Blanco y Negro®’, de Malu), y la otra
desconocida (“Cancién del pez”, arreglada por la propia terapeuta). Para determinar
la cancion preferida y conocida de la paciente, se pregunté a los padres de la misma
la musica que sabian que solia escuchar en casa y por la que demostraba
preferencia. En cada oportunidad de eleccion, la terapeuta, mientras sostiene el
tablero de comunicacién que contiene ambas opciones, preguntara a la paciente:
“¢ Qué cancion quieres escuchar?”. La eleccion consistira sefialar o agarrar la tarjeta
correspondiente a una de las dos opciones presentadas en el tablero de
comunicacion. Inmediatamente después de responder, la terapeuta cantara durante
un minuto y medio la cancién elegida mientras acompafia tocando con la guitarra
(siempre se cantara el mismo fragmento). En caso de no responder a la pregunta de

la terapeuta (seleccionando o agarrando una de las dos tarjetas) en un tiempo
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inferior a 35 segundos, ésta seleccionara una de las dos opciones (ajustandose a
una teodrica distribucion aleatoria de frecuencias del 50% para cada opcion),
presentandola al sujeto y tocando la cancidn correspondiente acompafiando con la
guitarra. También se tendra en cuenta el orden de presentacion de las tarjetas en el
tablero de comunicacién (dentro y entre sesiones), alternando la posicion de cada
tarjeta en cada oportunidad de eleccion. Con todo ello se intentara evitar la posible
contaminacion de los datos y asegurar si realmente hay discriminacion por parte de

la paciente.

32 Finalizacion (Cancion de Despedida): La terapeuta cantara una cancion breve de

despedida (no mas de un minuto) mientras acompana con la pandereta. Con ello,
una vez mas, se busca ayudar a la paciente en la estructuracion temporal de la

sesion, sirviendo como clave que anticipe el fin de la sesién de musicoterapia.

Esqueméticamente, la estructuracion y el desarrollo de la sesion quedaria

representado en la Figura 2:

INICIO: DESARROLLO: FINALIZACION:

- Cancion de - | isicen - - Cancién de despedida

) . ] semiestructurada (10 minutos): !
bienvenida (2 minutos) : ) (2 minutos)
piano, cftara y campanas

pulsadas

- Eleccién (10-15 minutos): 5
oportunidades de eleccién

Figura 2. Estructuracién y desarrollo de una sesién de musicoterapia.

4. RESULTADOS.

Una vez codificados los resultados en un programa estadistico informatico se procedio

a su andlisis y estudio. Es importante notar que la ausencia de una linea base para cada

una de las variables se justifica por la caracteristicas propias de esta enfermedad: la

paciente no emplea practicamente nunca sus manos de manera funcional; tanto es asi

gue, por recomendaciones del fisioterapeuta, debe llevar férulas en ambos brazos para

evitar problemas derivados de las estereotipias. En cuanto a la comunicacion, todavia

12



se encuentra en las primeras fases del sistema de comunicacién alternativo PECS,

limitAndose su uso, pues, a las horas de audicién y lenguaje que se trabajan en el centro.

La Figura 3 muestra el nimero de usos funcionales y de elecciones registradas en cada
una de las seis sesiones:

Usos funcionales Elecciones

Frecuencia

Sesion

Figura 3. Numero de usos funcionales y de elecciones por sesion.

Como puede observarse, a lo largo de las seis sesiones hay un aumento progresivo y
evidente del nimero de elecciones. No obstante, este aumento progresivo, la paciente

en ninguna sesioén realiz6 las cinco posibles elecciones que se ofrecian.

Por otro lado, el nimero de elecciones a lo largo de la intervencién parece, aunque no
de forma tan evidente como en el caso del niumero de elecciones, aumentar de manera
progresiva en cada sesion. Se observa un pico en la curva (sesion 2) que no se vuelve
a retomar hasta la quinta sesion. EI maximo de usos funcionales registrados (3) se

observa en la Ultima sesion.

La Figura 4 muestra la suma de las duraciones de cada uno de los usos funcionales
para cada sesion, asi como la latencia media de la respuesta de eleccion en cada

sesion.
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Figura 4. Duracién de los usos funcionales y latencia media de eleccion por sesion.

Como puede verse, no parece haber una tendencia clara en cuanto a la distribucién de
los datos conforme avanza la intervencion. Por un lado, la variabilidad de los datos
respecto a la duracion de los usos funcionales no permite inferir ningan tipo de
tendencia. Sin embargo, si puede hablarse, de alguna forma, de una disminucién en la
latencia media de eleccién durante la intervencion, mas aun teniendo en cuenta que la
latencia media se calcula en base al nimero de elecciones que se han dado en cada

sesion.

A continuacion se presentan los datos obtenidos en cuanto a los tipos de instrumentos
utilizados por la paciente a lo largo de la intervencion y el tiempo empleado con cada
uno de ellos (Figuras 5y 6).

Frecuencia

Citara Piano Campanas

Instrumento
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Figura 5. Frecuencia de empleo de cada instrumento en la intervencion.
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Figura 6. Segundos empleados con cada instrumento en la intervencion.

Como puede observarse, no parece haber una diferencia significativa en cuanto al
namero de veces que la paciente interaccion6 con cada instrumento. Sin embargo, no
ocurre asi en cuanto al tiempo empleado con cada uno de los instrumentos. Tal como
se observa a la Figura 6, el tiempo empleado en interaccionar con la citara (13,83
segundos) y las campanas (19,11 segundos) es significativamente mayor comparado

con el tiempo empleado en el piano (5,21 segundos).

Por ultimo, en la Figura 7 y en la Tabla 2 se recogen los porcentajes de eleccién entre
cada una de las opciones-tarjetas ofrecidas en cada sesion y los estadisticos

descriptivos de la latencia para cada una de las opciones a lo largo de la intervencion.

B Opcién A Opcion B

2
0
1 2 3 4 5 6

Sesion

Frecuencia
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Figura 7. Frecuencia de eleccion para cada opcién a lo largo de la intervencién

Tabla 2
Latencia media de eleccion para cada opcion de respuesta
Opciodn elegida N M DE
A 9 13,17 3,68
B 7 20,1 7,97

Como puede observarse, no parece apreciarse una clara discriminacion entre las
opciones elegidas. Tan s6lo en la uUltima sesidn se observa una diferencia significativa

en los porcentajes de eleccidn de la opcion “A” (75%).

Por otro lado, los datos que se muestran en la Tabla 2 parecen indicar una diferencia
significativa en la latencia media de respuesta de eleccion entre las dos opciones (la
diferencia entre ambas medias es de 6,93 segundos) teniendo en cuenta las

desviaciones tipicas.

5. DISCUSION Y CONCLUSIONES.

Los resultados obtenidos en este trabajo parecen evidenciar la eficacia de la
musicoterapia en el tratamiento del Sindrome de Rett, aunque con ciertas limitaciones

y matizaciones.

Por un lado, y de acuerdo con lo esperado, la intervencién musicoterapéutica parece
que puede ayudar a mejorar la comunicacion de la paciente desde el sistema de
comunicacion alternativo que maneja (en este caso, PECS), aumentando el nimero de
elecciones y disminuyendo la latencia de la respuesta de eleccién, aunque no parece
claro que pueda ayudar en la discriminacion de las opciones. Esto sigue la linea de
estudios anteriores (Elefant & Wigram, 2005), en los que la elecciobn de canciones
suponia un elemento altamente motivador, tanto como para demostrar aprendizaje,
discriminacion e intencién comunicativa. No obstante, comparandolo con los resultados
obtenidos en el trabajo de Elefant y Wigram (2005), no puede hablarse de discriminacion
en el presente estudio, pues tan sélo en la Ultima sesion se observé una diferencia en
los porcentajes de eleccion de la opcidon “A” que pudiese tomarse como significativa

(75%). Sin embargo, el resultado obtenido en las latencias medias de las respuestas de
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elecciébn para cada una de las opciones podria hacernos pensar que la paciente
realmente si era capaz de discriminar cognitivamente pero que, debido a las dificultades
motrices a la hora de sefialar o agarrar la tarjeta, no era capaz de demostrarlo
explicitamente en la conducta de eleccion. Se pregunto a la fisioterapeuta sobre esta
posibilidad y, de acuerde con su opinién, en principio, las caracteristicas fisicas y de
movilidad de la paciente no deberian suponer un impedimento para cruzar la linea media

del cuerpo con sus bazos. Posteriores investigaciones podrian aclarar esta idea.

Por otro lado, también los usos funcionales de las manos evolucionaron de acuerdo a lo
esperado durante la intervencion, en concordancia con anteriores trabajos (Hackett et
al., 2013; Wigram & Lawrence, 2005; Yasuhara & Sugiyama, 2001), aumentando la
frecuencia y la duracion; si bien es cierto que, a pesar de la tendencia de los datos, el
namero reducido de sesiones y la dispersién de los resultados nos llevan a tomar con
prudencia los resultados. Especialmente respecto a la duracion de los usos funcionales,

en los que de ninguna forma se observa una evolucion clara.

Ademaés, también podemos decir que se ha observado una clara diferencia en cuanto al
tiempo que la paciente empled con cada uno de los instrumentos, aunque no en cuanto
a la frecuencia de interaccion con cada uno de ellos en la intervencion. Todo ello nos
lleva a pensar que podria existir una cierta preferencia por determinados instrumentos
a la hora de interactuar con ellos, lo que sugiere una nueva via de investigaciéon que
estudie la relacién entre el tipo de instrumento y los resultados obtenidos en la

intervencion.

Por ultimo, se hace inevitable comentar el alcance y las limitaciones de este trabajo. A
pesar de que los resultados obtenidos, tal como se ha comentado anteriormente,
parecen evidenciar la eficacia de la musicoterapia como tratamiento de los aspectos
funcionales y de comunicacion en el Sindrome de Rett, hemos de tener en cuenta que
este trabajo presenta, metodoldgicamente hablando, ciertas debilidades. De un lado, los
resultados obtenidos en los estudios de caso Unico resultan dificiles de generalizar por
su misma naturaleza de caso Unico. Ademas, el numero reducido de sesiones, el tipo
de disefio de intervencion, la ausencia de seguimiento y diversos factores relacionados
con la terapeuta (es la profesora de musica de la paciente, con una formacion en
musicoterapia no reconocida oficialmente en nuestro pais, etc.) hacen que la validez
interna y externa de la intervencion se tambalee, obligandonos a tomar los resultados

del trabajo con cautela.

Sin embargo, debe afiadirse que gran parte de las dificultades a la hora de investigar e

intervenir en el Sindrome de Rett desde disciplinas como la musicoterapia surgen de un
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cumulo de hechos fortuitos que, mas que imposibilitar la investigacion cientifica de la
practica clinica, suponen nuevos retos y horizontes para futuros trabajos. Asi, a pesar
de las caracteristicas clinicas de las personas diagnosticadas con Sindrome de Rett, de
la dificultad de evaluar aspectos psicoldgicos, de la falta de instrumentos validados, de
la relativa novedad de la musicoterapia como tratamiento de este sindrome, es muy
gratificante ver, percibir, como las chicas que reciben el tratamiento estan “mejor”, “mas
activas”; en fin, percibir que mejora su vida. Y estas percepciones no solo se reducen a
investigadores y terapeutas, sino que, como ha sido el caso y se ha reportado en otros
estudios (Accordino et al., 2007), las familias de las chicas con Sindrome de Rett

también informan de estos cambios en casa tras la intervencion.

En vista de todo lo anterior, consideramos que las conclusiones de este trabajo son las

siguientes:

- La musicoterapia parece haber demostrado, como en estudios previos, mejorar los
aspectos funcionales (uso de las manos) y comunicativos del Sindrome de Rett en este

caso.

- Los resultados obtenidos respecto a la discriminacién podrian indicar una falta de
coordinacién motora mas que un problema cognitivo. Serian necesarias posteriores

investigaciones.

- Parece que existe una cierta preferencia por determinados instrumentos a lo hora de
interactuar con ellos. Nuevas investigaciones podrian indagar en esta idea y

contrastarla.

- Las limitaciones metodolégicas de este estudio de caso exigen tomar con prudencia
los resultados obtenidos; nuevas investigaciones podrian ayudar a confirmarlos o

matizarlos.
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