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RESUMEN.

La discapacidad intelectual idiopatica autosémica recesiva 13 es un trastorno poco frecuente,
ocasionado por mutaciones en las dos copias del gen TRAPPCO. El objetivo de este estudio es analizar
la intervencion realizada desde terapia ocupacional basada en el enfoque de la integracién sensorial para
disminuir la cantidad de conductas autolesivas en una persona con discapacidad intelectual idiopética

autosomica recesiva 13.

En dicho estudio se exponen las caracteristicas principales que presenta la usuaria y se analiza
el origen y la evolucion de las conductas autolesivas que presenta a lo largo del desarrollo de la
intervencidn propuesta. Inicialmente se valora el procesamiento sensorial y las dificultades de conducta
que presenta y, se utiliza como instrumento de medicidn un registro elaborado especificamente, con el
que se cuantifican el namero de conductas autolesivas. El proceso de intervencién se lleva a cabo durante
16 sesiones y al finalizar, se desarrolla un plan de seguimiento en el que se examina la evolucion de las
conductas autolesivas a lo largo del proceso de estudio. En dicho seguimiento se verifica que el nimero
de conductas autolesivas disminuye a medida que la sesion progresa, aungque no se observan resultados

significativos en cuanto a la evolucion del tratamiento.

Dada la limitada bibliografia existente sobre la intervencién en conductas autolesivas desde el
ambito de Terapia Ocupacional, se considera relevante la realizacion de investigaciones en este campo

y sobre la patologia que se describe.

Palabras clave: discapacidad intelectual idiopatica autosomica recesiva 13, integracion

sensorial, conductas autolesivas, discapacidad intelectual, trastorno del espectro autista.



ABSTRACT.

Idiopathic autosomal recessive intellectual disability 13 is a rare disorder, caused by
mutations in the two copies of the TRAPPC9 gene. The main objective of this study is to analyze the
intervention from occupational therapy based on the sensory integration approach to reduce the number

of self-injurious behaviors in a person with autosomal recessive idiopathic intellectual disability 13.

This study describes the main characteristics that the user presents and analyzes the origin
and evolution of the self-injurious behaviors that she presents throughout the development of the
intervention. Initially the sensory processing and behavioral difficulties presented are valued, and a
specifically developed registry is used as a measurement instrument, with which the number of self-
injurious behaviors is quantified.

The intervention process is carried out for 16 sessions and at the end, a monitoring plan is
developed that examines the evolution of self-injurious behaviors throughout the study process. In this
monitoring plan, the number of self-injurious behaviors decreases as the session progresses, although

there are no significant results relevant the course of treatment.

Given the limited literature on intervention in self-injurious behavior from the field of
Occupational Therapy, it is considered relevant to conduct research in this field and on the pathology

described.

Keys words: autosomal recessive idiopathic intellectual disability type 13, sensory

integration, self-injurious, intellectual disability, autism spectrum disorder.



INTRODUCCION.

Las denominadas Enfermedades Raras, también conocidas como «enfermedades poco
comunes», «enfermedades minoritarias» o «enfermedades poco frecuentes», son aquellas que afectan a
un nimero pequefio de personas en comparacion con la poblacion general y que, por su rareza, plantean
cuestiones especificas.t La Union Europea considera que una enfermedad o desorden es raro cuando
afecta a 1 de cada 2.000 ciudadanos.? En Espafia se estima que existen mas de 3 millones de personas

con enfermedades poco frecuentes.®

La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) es un trastorno que comienza
durante el periodo de desarrollo e incluye limitaciones del funcionamiento intelectual y del
comportamiento adaptativo en los dominios conceptual, social y préactico.* Presenta una prevalencia
global en la poblacién general de aproximadamente el 1% vy las tasas varian segun la edad. La

prevalencia de discapacidad intelectual grave es aproximadamente del 6 por 1000. °

La Discapacidad intelectual idiopatica autosdmica recesiva 13 es un trastorno poco frecuente,
ocasionado por mutaciones en las dos copias del gen TRAPPC9 y de expresion clinica variable. Algunos
de los signos clinicos que estan presentes en la mayoria de pacientes son discapacidad intelectual
moderada-grave, alteraciones morfoldgicas del sistema nervioso central, microcefalia adquirida,

obesidad y retraso psicomotor con hipotonia y alteracion grave del habla.

La discapacidad intelectual esta presente en el 100% de los casos y, la microcefalia adquirida,
aunque con un grado variable, aparece aproximadamente en el 95%. Las alteraciones del sistema
nervioso central son también muy prevalentes e incluyen adelgazamiento del cuerpo calloso e hipoplasia
del cerebelo y de la sustancia blanca. En algunos pacientes se han identificado ademas rasgos
craneofaciales caracteristicos (braquicefalia, hipertelorismo y puente nasal ancho), epilepsia y rasgos

autistas.



El gen TRAPPC9 codifica una proteina que modifica la actividad de NF-kB (complejo proteico
que controla la transcripcion del ADN) y esta implicada en la diferenciacién neuronal inducida por
factores de crecimiento. NF-kB participa en un amplio rango de procesos bioldgicos como la
inflamacidn, la inmunidad y la plasticidad sindptica. Ademas, se ha propuesto como regulador de la

neurogénesis adulta.

Tras la realizacion de basquedas bibliograficas se comprueba que actualmente se han descrito
cinco familias con mutaciones patogénicas en este gen que son responsables de discapacidad
intelectual.® Entre ellas encontramos a una de origen tunecino en la que de sus cuatro hijos todos
presentan este trastorno excepto uno de ellos.” También se localiza a una familia pakistani en la que
aparece durante tres generaciones, afectando a un total de seis mujeres y un hombre® y, por dltimo,
también se halla a una familia israeli®, a una italiana y a una espafiola en la que aparecen tres, dos y una

mujeres afectadas, respectivamente.

Entre los distintos estudios se sugiere que la aparicion de mutaciones en las copias del gen
TRAPPCO9 se dan en poblaciones altamente consanguineas, excepto en el estudio realizado a la familia
de origen italiano en la que dos hermanas presentan esta mutacién y sin embargo no existe una relacion

consanguinea entre los progenitores.'

Diversas areas de ocupacion se presentan como un desafio, desde ocupaciones tipicas de la
infancia como la adquisicion del lenguaje, el juego, la participacion social y la educacion hasta
actividades de la vida diaria como la independencia en la alimentaciéon, en el control de esfinteres o en
la higiene y arreglo personal.l! Estas ocupaciones son prioritarias desde el abordaje de la Terapia

Ocupacional.

A través del enfoque de la Integracion Sensorial, creado por la terapeuta ocupacional A. Jean
Ayres, podemos ayudar al sistema nervioso periférico y central del nifio a organizar la informacion
sensorial que proviene tanto del exterior como del interior y, asi poder responder de forma adaptativa al

estimulo recibido o a la situacién requerida.?



Aungue la teoria de la integracion sensorial tiene en cuenta todos los sistemas sensoriales, se
centra especialmente en el sistema tactil, en el propioceptivo y en el vestibular, ya que considera que
desempefian un papel particularmente significativo en “nuestra conciencia del mundo, en nuestra
representacion corporal y por consiguiente influyen en nuestra capacidad para comprender y aprender”.
De ahi que la participacion y la habilidad en el desempefio de actividades cotidianas pueden estar

influenciadas por muchos factores, uno de los cuales es el procesamiento sensorial.*3

Los Trastornos de Regulacion del Procesamiento Sensorial se presentan cuando el cerebro no
procesa u organiza el flujo de impulsos sensoriales que aportan al individuo informacion adecuada y
precisa sobre si mismo y el mundo que le rodea®®, interfiriendo en las rutinas diarias y dandose en
contextos y relaciones diferentes.® Segin un estudio realizado en Estados Unidos en el afio 2004 esto

sucede entre el 40% y el 88% de los nifios con diversidad funcional o discapacidad.®®

Asimismo, cabe destacar que las conductas de autoestimulacion y de autoagresion son
frecuentemente un claro signo de un problema en el procesamiento sensorial.'® La idea comun en la
literatura cientifica plantea que la causa de estos comportamientos tiene un grado significativo de
naturaleza sensorial, interfiriendo frecuentemente con la habilidad de funcionar de modo independiente.
Debido a ello, diferentes estudios indican que, tras un periodo latente de tratamiento de integracién

sensorial, los comportamientos de autoestimulacion y de autoagresion se reducen.’

En 1989, Brocklehurst-Woods, terapeuta ocupacional en el Craig Developmental Center de
Sonyea de Nueva York, investigd sobre si el uso de la estimulacion tactil y vestibular reducia las
estereotipias en dos adultos con discapacidad intelectual y encontré cambios significativos después de

la intervencion.!®

Otro estudio, realizado en el afio 2015, analizd los efectos de la terapia ocupacional en siete
nifios de 8 a 19 afios con trastorno generalizado del desarrollo y discapacidad intelectual que presentaban
conductas autolesivas. Se compararon los resultados tras realizar una intervencion con actividades en

mesa y otra basada en el enfoque de la integracion sensorial. Dichos resultados indican que las conductas



autolesivas disminuyeron un 11% una hora después de la intervencion basada en el enfoque de

integracion sensorial y, no hubo ningin cambio tras la intervencion con actividades en mesa.

La mayoria de las personas que muestran conductas autolesivas también tienen un
comportamiento estereotipado. Aunque es dificil determinar la etiologia de estos comportamientos
Iwasaki y Holm (1989) coindicen en que el factor comun es una “disfuncion del sistema de
procesamiento sensorial, que se manifiesta como una deficiencia sensorial 0 una sobrecarga sensorial”.
Consideran gue son intrinsecamente reforzantes ya que proporcionan estimulacion tactil y propioceptiva
en una medida que no se logra a través del comportamiento adaptativo convencional. Cabe destacar, en
Gltima instancia que las dificultades para regular los inputs sensoriales favorecen también limitaciones
en cuanto a la capacidad de explorar e interactuar con el ambiente y por lo tanto de desempefiar

comportamientos adaptativos.®

HIPOTESIS DE TRABAJO.

En el presente trabajo se hipotetiza que a partir del enfoque de la integracion sensorial se
reduciran las conductas autolesivas en una paciente que presenta discapacidad intelectual idiopatica

autosémica recesiva 13.

OBEJTIVOS.

Objetivo General:

Analizar la intervencion realizada desde terapia ocupacional basada en el enfoque de la integracion
sensorial para disminuir la cantidad de conductas autolesivas en una persona con discapacidad

intelectual idiopética autosémica recesiva 13.



Obijetivos Especificos:

Determinar la causa por la que suceden las conductas autolesivas.

Estudiar el efecto de la intervencion durante las sesiones realizadas.

Comparar la cantidad de conductas autolesivas producidas durante el plan de tratamiento.

MATERIAL Y METODOS.

Disefio metodoldgico.

Se trata de un estudio descriptivo de caso Unico en el que el objetivo se centra en la descripcion
de un fendmeno concreto dentro de su contexto real y se enfatiza en las caracteristicas del caso y en los
resultados obtenidos, generando hipdtesis para investigaciones posteriores. Implica un entendimiento
comprehensivo, una descripcion extensiva de la situacion y el analisis de la situacion en su conjunto, y

dentro de su contexto.

Presenta un enfoque de tipo cuantitativo, pues se recogen datos 0 componentes sobre diversos
aspectos del usuario y se realiza un anélisis y medicion de los mismos para responder a las preguntas de

la investigacion y probar la hipétesis definida.

Y, por altimo, respecto al nimero de ocasiones en que se mide la variable de estudio, cabe
destacar que se trata de un estudio de corte longitudinal ya que se analiza el objeto de estudio durante

un periodo de tiempo extenso y de forma dinamica, realizandose varias mediciones de la misma variable.

Descripcion de la poblacion de estudio.

Nifia, de 10 afios de edad con diagnostico de discapacidad intelectual idiopatica autosémica
recesiva 13. Presenta las siguientes manifestaciones clinicas: discapacidad intelectual severa, retraso
motor, alteracion grave del habla, bruxismo y rasgos craneofaciales caracteristicos, tales como puente

nasal ancho y microcefalia adquirida.



Como antecedentes familiares cabe destacar que se da una relacion consanguinea entre los
progenitores, siendo primos hermanos. Tanto la gestacion como el parto cursaron sin incidencias, asi
como el periodo neonatal. Tiene un hermano de 13 afios sano. Y, no presenta antecedentes familiares de

enfermedad neuroldgica ni de otro interés.

Aparece sonrisa social a los 3 meses y sedestacion a los 8 meses, considerado dentro de las
etapas de desarrollo frecuente. Sin embargo, el crecimiento cefélico se sitla en el limite bajo de la

normalidad, observandose microcefalia por debajo de p3 (valor considerado indicador de microcefalia).

A partir de los 5 meses comienza a realizar movimientos estereotipados de manos (frotamiento
en la linea media con fijacion de la mirada hacia las manos durante un tiempo prolongado) y
movimientos repetitivos de flexion de miembros inferiores con movimientos lentos de rotacién de ojos

durante unos segundos sugestivos de crisis de ausencia.

A los 9 meses de edad se comienzan a realizar exploraciones y pruebas neurolégicas. Se
determina que su cociente de desarrollo se sitia en los 0,75. Como resultados del estudio de video-
electroencefalograma cabe destacar el trazado de base en vigilia y suefio espontaneo lento y escasamente
estructurado para la edad de la paciente. Entre los diversos juicios clinicos podemos encontrar sospecha
de sindrome de Rett en forma atipica con ausencias epilépticas generalizada y sospecha de sindrome de
Angelman, hasta que en abril de 2015 a través de un estudio de investigacidn genético se determina la

presencia de discapacidad intelectual idiopatica autosémica recesiva 13.

Actualmente no presenta control de esfinteres. Presenta bipedestacion y marcha auténoma, en
la que destaca su actitud postural por aumento de la base de sustentacion y ligera flexion de caderas y
rodillas y se observa tendencia muy marcada a sedestacién en el suelo en W. Presenta coordinacién
bimanual y manipulativa, aunque con dificultades en la realizacion de pinzas bidigitales. En cuanto a la
comunicacién y lenguaje, a través del Programa de Comunicacién Total de Benson Schaefffer ha

adquirido diversos signos.

Como aspecto central a destacar, presenta conductas autolesivas en forma de golpes en la cabeza

y frente y mordidas en mano, aunque éstas ultimas con menor frecuencia. En ocasiones se requiere de



la colocacion de un casco. Como parte central de este estudio de investigacion se analizaran este tipo de

conductas.

Estructura de las sesiones.

La asistencia a las sesiones de Terapia Ocupacional se realiza durante un dia a la semana con

una duracion de 60 minutos.

La intervencion propuesta se lleva a cabo durante 16 semanas, donde la usuaria asiste a sesiones
individuales en las que se realizan actividades basadas en el enfoque de integracién sensorial, usando
ademas adaptaciones ambientales en la sala para lograr un nivel de alerta 6ptimo y poder implicarse en

actividades propositivas.

Previo al comienzo de las sesiones, se cita a los padres y se les explica en qué consiste el estudio
y como sera el procedimiento que se llevara a cabo, ademas de tener la posibilidad de realizar las
preguntas que consideren oportunas sobre ello. Se les entrega el consentimiento informado (ANEXO

1), que cumplimentan de manera individual para poder participar en el estudio de investigacion.

En la evaluacién inicial, se recoge informacidn sobre el procesamiento sensorial de la nifia a
través de la administracion del Short Sensory Profile (ANEXO 2) vy, a través del acceso a la historia
clinica, informes de profesionales sociosanitarios y mediante la observacion directa durante las sesiones
de tratamiento, ya que no se dispone de ninguna prueba de evaluacion estandarizada con la que poder

evaluar a la usuaria a nivel psicomotor.

Desarrollo del tratamiento.

El plan de intervencion se lleva a cabo en la sala de Terapia Ocupacional de la Asociacién de

Jovenes y Nifios con Discapacidad de Alicante (ANDA), bajo la supervision del terapeuta ocupacional.

Para conseguir un correcto desarrollo funcional se considera fundamental la adquisicion de

determinadas habilidades de forma progresiva como establecer una comunicacion simple, ideas
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simbdlicas, pensamiento ldgico, etc, pero para conseguir esta serie de habilidades es fundamental que

exista una correcta regulacion.

Con el fin de conseguir un nivel de alerta éptimo, las sesiones se realizan en un ambiente con
estimulos controlados, donde se lleva a cabo una modificacion del ambiente de la sala, reduciendo la
sobrecarga sensorial utilizando Unicamente como estimulos visuales dos pequefias lamparas y como
estimulos auditivos canciones acorde a los gustos de la usuaria, controlando el volumen. Las actividades

no son pre-planeadas, la usuaria explora la sala y se observa cuél es su motivacion intrinseca.

El terapeuta ocupacional a través de dicha motivacién modifica el juego, las interacciones y/o
el ambiente y le ofrece estrategias con el fin de regular su nivel de alerta y disminuir las conductas
autolesivas, ademas de mejorar su sistema de comunicacidn e interaccion. Estas estrategias consisten en
colocarle sus manos bajo las piernas cuando su nivel de excitacién aumenta en exceso o reforzar el

sistema de comunicacion utilizando los signos que tiene adquiridos.

Se observa que su juego es muy limitado y basico, realizando Unicamente tres actividades por
eleccion propia: pedirle al terapeuta ocupacional que pase las paginas de un cuento, donde observa solo
la forma en la que éste pasa de pagina, no presta atencion al contenido del cuento; rodar pelotas por el
suelo pasandoselas al terapeuta ocupacional y recibiendo las de él y, por Gltimo, jugar con un piano
musical interactivo. Por ello, se facilita la exploracion del ambiente y el uso eficiente del cuerpo, de

manera que se consiga ampliar el repertorio ocupacional de la usuaria, y en concreto del juego motor.

Asimismo, se observa que presenta un bajo nivel de alerta, favoreciendo un procesamiento de
la informacién de forma mas lenta y dificultades para mantener niveles de atencion adecuados en
funcién del ambiente y de la demanda de las tareas. De esta forma, la usuaria requiere de mucha
intensidad o cantidad de estimulos para registrarlos y generar respuestas adaptadas. Por todo ello, se
considera que utiliza las conductas autolesivas como forma de autoestimulacion. A pesar de ello, no
logra mantener su nivel de alerta en un estado Optimo y en ocasiones esta autoestimulacion se ve
agravada, llegando a producirse picos de hiperrespuestas, ocasionando la aparicién de conductas

autolesivas en forma de mordidas en manos y mayor frustracion, inquietud y ansiedad.
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Para regular su nivel de alerta y ademas favorecer un correcto control postural y contacto ocular,
a partir del minuto 30 se ofrecen estimulos con input vestibular a través de columpios suspendidos y a

la vez, inputs tactiles mediante presiones profundas en las extremidades.

La estimulacién vestibular se realiza de forma lineal, sostenida y con una velocidad estable y
lenta ya que de esta forma disminuye su nivel de actividad y le ayuda a establecer un nivel de atencion
y concentracién mas optimo, favoreciendo también la organizacion de los estimulos e interaccién con
el entorno. Dichas actividades promueven un control postural mas adecuado, manteniendo el control de

tronco y ajustando posturas en respuesta a cambios en el centro de gravedad.

Variables de estudio.

Como se ha especificado anteriormente, se trata de un estudio descriptivo, por lo que el analisis
estadistico es univariado, es decir consta de una sola variable, y permite estimar parametros en la

poblacion de estudio a partir de una muestra.

En concreto, la variable a analizar es una variable cuantitativa y en este estudio la variable es el

ndmero de conductas autolesivas.

Instrumentos de medicion.

Se utiliza como instrumento de medicidén un registro elaborado especificamente para este
estudio cuya finalidad es contabilizar las conductas autolesivas que se producen a lo largo de cada
sesion. Dicho registro consta de tres items: nimero de conductas autolesivas realizadas hasta el minuto
15, nimero de conductas autolesivas realizadas hasta el minuto 30 y nimero de conductas autolesivas

realizadas hasta finalizar la sesion.

Dicho registro sirve para observar y extraer resultados sobre como es la evolucion de las
conductas autolesivas a lo largo de cada sesion y, ademas permite comparar dichos datos con los

recogidos en otras sesiones, analizando como ha sido la evolucién del plan de intervencion.
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Analisis estadistico.

Se realiza un ejercicio descriptivo e interpretativo de los datos obtenidos mediante el
instrumento de medicion que se ha detallado anteriormente para analizar la evolucion de las conductas
autolesivas tanto en el trascurso de cada sesion como en el trascurso del plan de tratamiento. Dicho

analisis se realiza mediante el software libre IBM SPSS Statistics Base 22.0. (ANEXO 3).

Tras la realizacion del andlisis estadistico se observa que la media de las conductas autolesivas
es de 47,438 por sesion. Realizando el anélisis de los datos obtenidos en cada sesién, se extrae que de
esas 47,438 conductas autolesivas, 33,125 se producen durante los 30 primeros minutos 'y, 14,313 en los
30 minutos restantes. Por ello, se puede deducir que a medida que avanza la sesion disminuyen de forma

significativa.

Sin embargo, de los datos obtenidos en la primera parte de la sesion y de los datos de la sesion
completa, se observa que se trata de conductas irregulares, ya que, al ser la desviacion estandar
considerablemente alta, se entiende que los valores con los que se produce la media son muy
heterogéneos y estan considerablemente separados respecto a cada sesion, tal y como se muestra en la

gréafica de linea. (ANEXO 4).

En cuanto a la primera parte de la sesion se aprecia que aparece una mayor frecuencia de
conductas autolesivas entre los rangos 1-25 y 26-50 y, se percibe que Unicamente aparecen una y una

conductas entre los rangos 51-75 y 76-100 respectivamente.

En la segunda parte de la sesion, en cambio, la desviacion estandar estd proxima a los valores
de la media por lo que se deduce que la conducta se regulariza, siendo los valores mas homogéneos y
préximos a la media, entendiéndose que hay menor distancia entre los valores de cada sesion. Aunque
se observe que hay una diferencia entre el valor minimo y el maximo de 43 valores, especificado en el
apartado de rangos, cuando se analizan las frecuencias se observa que, exceptuando dos casos que
superan las 25 autolesiones, los valores se encuentran entre 1 y 25 conductas autolesivas, por lo que se

confirma que las conductas se regularizan y se reducen en la segunda parte de las sesiones.
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Consideraciones éticas.

Se considera imprescindible para la realizacion de este estudio haber informado a los padres de
la usuaria tanto en qué consiste el estudio como en la duracion de éste y en el procedimiento que se
llevara a cabo. Asimismo, se les informa sobre la posibilidad de realizar todas las observaciones que
consideren convenientes con el fin de aclarar todas las posibles dudas planteadas en cualquier momento,
asi como la posibilidad de ejercitar los derechos de rectificacion, cancelacion y oposicion sin que esto

repercuta en la calidad de los cuidados sanitarios de su hija.

La informacion sobre los datos personales y de salud son completamente confidenciales y
cumplen con las garantias que establece la Ley de Proteccion de Datos de Caracter Personal y la

legislacién sanitaria.

RESULTADOS.

Tal y como se explica en el andlisis estadistico, se observa que el nimero de conductas
autolesivas disminuye a medida que la sesion progresa. Es debido a que a partir del minuto 30 se
comienza a utilizar estimulacion vestibular dando lugar a un nivel de alerta mas regulado. Como
excepcion cabe destacar que en la sesién 11 esto no se produce causado porque a medida que se
desarrollaba la sesion las condiciones climatolégicas variaron, desarrollandose una tormenta, que hizo
que su nivel de alerta aumentase en exceso, incrementandose paralelamente el nimero de conductas

autolesivas.

En relacion a la evolucion de las conductas autolesivas respecto al plan de tratamiento no se
observan resultados significativos, posiblemente porque sea necesario ampliar la duracion de dicho
estudio. Cabe mencionar que los picos observados en el grafico de lineas son debidos a que la usuaria
presentaba problemas digestivos por lo que el ndmero de conductas autolesivas aumentaron
considerablemente respecto a la evolucion prevista. A pesar de ello, se observa un descenso significativo

a partir del minuto 30, tras aplicar estimulacion vestibular.
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Respecto a la administracion del Short Sensory Profile, cabe destacar que se aplica la version breve,
la cual incluye los items mas discriminativos del Sensory Profile, con el objetivo de obtener informacion
rapida a modo de screening o de investigacion. De los resultados obtenidos tras su administracion a la
madre destaca como “diferencia definida” la seccion de hiposensible o busqueda de sensacion, filtro
auditivo y energia baja 0 débil y en la calificacion total. Y, como “diferencia probable” destaca la seccion

de sensibilidad visual o auditiva.

De igual forma, los resultados obtenidos tras su administracion al padre destacan como “diferencia
definida” la seccion de hiposensible o busqueda de sensacion y filtro auditivo. Sin embargo, la
calificacion total se valora como “diferencia probable” y tanto la seccion de energia baja débil como la

de sensibilidad visual o auditiva se califican como desempefio tipico.

Esto indica que existen problemas de procesamiento sensorial en estas areas, aunque sobre todo
predominan las secciones de hiposensible o busqueda de sensacion y filtro auditivo. Por lo que son

tenidas en cuenta ya que dichas dificultades pueden interferir en el desempefio diario.

DISCUSION.

Este estudio describe el proceso de intervencién realizado desde el servicio de terapia
ocupacional, basado en el enfoque de la integracion sensorial. Dicha intervencion fue disefiada teniendo
en cuenta el mantenimiento del equilibrio entre la demanda sensorial, la libertad de elegir y las
necesidades especificas, de forma que el desafio de lograr una adecuada autorregulacién fuese ajustado

para conseguir una disminucion de las conductas autolesivas realizadas.

A través de este estudio se pretende dar a conocer la intervencion realizada en pacientes con
discapacidad intelectual idiopatica autosémica recesiva 13 que presenten conductas autolesivas, ya que

como se ha indicado previamente, no se han hallado estudios actuales de intervencion en esta poblacion.

Asimismo, se considera fundamental aplicar este tipo de tratamientos a una muestra mas

numerosa y con otros rangos de edad, inclusive en otras patologias o trastornos que cursen con conductas
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autolesivas para establecer hipdtesis sobre la naturaleza del problema y determinar qué herramientas son

apropiadas para afrontarlo.

Diversas intervenciones con base en la integracion sensorial han sido descritas en la literatura,
logrando resultados positivos. Ayres describio la estrecha vinculacion que existe entre el sistema
vestibular y los sistemas propioceptivo, visual y auditivo, y las contribuciones de este vinculo al
desarrollo de las destrezas posturales, motoras, linglisticas y sociales. Pero, son pocas las publicaciones
que clarifican y ofrecen informacién y detalles sobre cémo son las acciones que se deben de llevar a

cabo para conseguir dichos resultados en la practica clinica.

Un estudio realizado en Carolina del Norte describe cémo a traves del enfoque de la integracion
sensorial consiguieron reducir conductas autolesivas en un usuario de 28 afios de edad con discapacidad
intelectual grave-profunda. Asimismo, se puntualiza que las conductas autolesivas son uno de los
problemas mas comunes y desconcertantes que enfrentan a los terapeutas ocupacionales en cuanto a la

intervencion con personas con discapacidad intelectual %

De igual forma, otro estudio realizado en Reino Unido enfatiza en el elevado impacto que
presentan estas conductas tanto en el bienestar del nifio como en sus cuidadores, considerando necesario
establecer una mayor formacion a las profesionales basadas en intervenciones con una eficacia

demostrable.?

Se concluye que, a pesar de no haber logrado cambios significativos, dichos resultados no se
pueden generalizar al no haberse llevado a cabo a largo plazo ni tener una poblacion representativa. Por
ello, es imprescindible subrayar la necesidad de realizar estudios y proyectos como el que se propone,
ya que se considera necesario transformar la escasa bibliografia existente que se encuentra respecto a la
intervencion de conductas autolesivas desde Terapia Ocupacional y, en concreto sobre la intervencion

con usuarios con trastornos genéticos como el que se describe.
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CONCLUSIONES.

A través de este estudio se describe y analiza el proceso de intervencion realizada desde terapia
ocupacional a través del enfoque de integracién sensorial en una persona con discapacidad intelectual

idiopatica autosomica recesiva 13 que presenta conductas autolesivas.

Por medio de dicho estudio se pretende dar a conocer la intervencion realizada en una paciente con
esta patologia. La intervencion que se propone se realiza desde Terapia Ocupacional a través del enfoque
de integracion sensorial y a través de ella se estudia el origen de dichas conductas, asi como el efecto
que la intervencion genera en la usuaria. Asimismo, se analiza la evolucion de dichas conductas a lo

largo de todo el proceso de estudio.

La descripcion y analisis de estudios como el desarrollado anteriormente cobran especial
importancia en nuestra disciplina, debido a la escasa o incluso inexistentes publicaciones bibliogréaficas
que se pueden encontrar respecto a la intervencion sobre conductas autolesivas en pacientes con

discapacidad intelectual idiopéatica autosémica 13.
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ANEXOS.

ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO.

&
o

&
" Het

CONSENTIMIENTO INFORMADO

1.- Identificacion, descripcion v objetivos de la utilizacion de informacion personal.

Dentro de la titulacion del Grado en Terapia Ocupacional, el Area de Terapia Ocupacional de Ia
Universidad Miguel Heméandez coordina, entre otras, la asignatura de Trabajo de Fin de Grado. Esta
permite a los estudiantes acreditar la adquisicion de los conocimuentos v competencias asociados al
titulo mediante el desarrollo de un trabajo final dingido por uno o vanos profesores de la Universidad
Miguel Hemnandez.

Al finalizar el desamrollo de la asignatura el alumno debera entregar una memomna del trabajo que
ademas sera expuesto ante un tribunal calificador.

1.- Proteccion de datos personales ¥ confidencialidad.

La informacion sobre los datos persomales v de salud de su hijo/a sera mcorporada vy tratada
cumpliendo con las garantias que establece la Ley de Proteccion de Datos de Cardcter Personal y la
legislacion sanitaria.

Asimismo, usted tiene la posibilidad de ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion v
oposicion al tratamiento de datos de caracter personal en los términos previstos en la normativa
aplicable.

Por tanto, entiendo que mu participacion en este provecto es voluntaria, y que puedo revocar mi

consentimiento en cualquier momento, sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercufa en la
calidad de los cuidados sanitarios de o hijo/a.
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De este modo, otorgo mi consentimiento para que el alumno/a:
Diia. MARTA LUZON LOPEZ

utilice informacioén personal derivada de los datos correspondientes de mi hijo/a, proceso y/o a la
patologia por la que estd siendo tratado/a en este centro, Gnicamente con fines docentes y de
investigacion, manteniendo siempre su anonimato y la confidencialidad de sus datos, con el objetivo
de realizar una memoria final de Grado en Terapia Ocupacional.

La informacion y el presente documento se me ha facilitado con suficiente antelacion para reflexionar
con calma y tomar mi decisién de forma libre y responsable.

He comprendido las explicaciones que, tanto el terapeuta ocupacional-tutor como el alumno tutelado
por éste, me han ofrecido y se me ha permitido realizar todas las observaciones que he creido
conveniente con el fin de aclarar todas las posibles dudas planteadas.

Por ello,

D/Dfia. A%a/%ﬁuae%m ..............................................................
como padre/madre de NC’CCL ..... %r(//ﬁl«(€(@5/0£ﬂ .............................................

manifiesto que estoy satisfecho/a con la informacion recibida y CONSIENTO colaborar en la forma
en la que se me ha explicado.
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De este modo, otorgo mi consentimiento para que el alumno/a:
Diia. MARTA LUZON LOPEZ

utilice informacion personal derivada de los datos correspondientes de mi hijo/a, proceso y/o a la
patologia por la que estd siendo tratado/a en este centro, Gnicamente con fines docentes y de
investigacion, manteniendo siempre su anonimato y la confidencialidad de sus datos, con el objetivo
de realizar una memoria final de Grado en Terapia Ocupacional.

La informacion y el presente documento se me ha facilitado con suficiente antelacion para reflexionar
con calma y tomar mi decision de forma libre y responsable.

He comprendido las explicaciones que, tanto el terapeuta ocupacional-tutor como el alumno tutelado
por éste, me han ofrecido y se me ha permitido realizar todas las observaciones que he creido
conveniente con el fin de aclarar todas las posibles dudas planteadas.

Por ello,

DiDfia. S2NR ... CORRBA... LIRS e .
como padre/madre de LerReEn. JBTINREZ.... CORRR o

manifiesto que estoy satisfecho/a con la informacién recibida y CONSIENTO colaborar en la forma
en la que se me ha explicado.

En. Sl CEATTNS. . de. .. 86 . SNERQ... de 201 Fnnnnnnn.
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ANEXO 2: SHORT SENSORY PROFILE.

=[]
B}
StHsony PRoRLE Short Sensory Profile Report

Winnie Dunn,
Bhlv, TR, FAOTA

Child's Name:  ¥area Martinez Cordoba

Date of Birth: 910808 Aget 10 Years T Monshs Bex: Female  Administrotion Dote: 0200717
Service Provider: Diiscipline:  OT
Completed By:  Sara Cérdoba Relationship e Child: Mather
Comments:
Section Raw Scores/Class/fications KEY | | ]
Typical Performancs Frohable Difersnce Drafinite Difference
Saction Section Raw
) Score 1Total Classification™
. o '
Tactile Sensitivity 3 |
Typical Pedfomance Prabaklz Diffarence Diafinite Difizrence
1530 19-17 267
Taste/Smell Sensitivity 17 B |
[
Typical Pefomancea Frababla Diffarance Cafinite Diffarence
015 14-12 11-4
. L)
IMovement Sensitivity 15 E— |
Typical Pedfomanca Prabakla Difarancs Dafimife Diffzrence
15-13 12=11 a3
L L)
Underresponsive/Secks 16 |
Sensation Typleal Pedomanca Proboble Diffarence Dalinite Diffarence
3527 26-14 237
. - - '
Auditory Filtering 17 I
Typical Pefloimances Frabables Diffsrance Drafinites Dillsrerce
in-23 22=10 L5
. - 7
Low Energy/Weak 17 |
Typical Fefoimance Frobable Diffarence Deiinie Difference
-2 25-14 136
L
Vigual/Auditory 18 0 |
Senativity Typltal Petormancs Probaple Difference Dennie Ditlerence
2319 15-16 155
131 !
e |
Total
Typical Pedfomance Probabla Diffarance Dlafinite Diffzrance
1%0-155 154-142 14135

“Classiications are based on he performandcs of chikdren withgut disabliies(n=1.037)
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Smsﬁﬁi' PRORLE Short Sensory Profile Report

Winnie Dunn,
Fh.D., OTR, FAOTA

Child's Name:  Merea Martinez Cérdoba
Date of Birch: 010606 Agel 10 Years 7 Months Sex: Female  Administation Date: 0201717

Service Mrovider: Discipline: 0T
Complewed By;  Rail Martinez Relationship w0 Child;  Father
Comments:
Saction Raw Scores/Class fications KEY | | [
Typical Peformancs Frohable Difersnoe Deafinite Differance
Section Section Raw
) Score Toral Classification™
L
Tactile Sensitivity 1 |
Typical Pefomances Pmobablz Difference Dwefinite Diflzrence
1550 9-17 267
¥
Tastz/Smell Sensitivity 20 E— |
Typical Pefomance Probabla Diffarence Crafinite Diffarance
.15 14-12 11-4
o L)
Maovement Sensitivity 15 L
Typical Pefomancs Probabla Diffarenca Drafinite Diffarence
1512 1211 3
o L
UnderresponsiveSecks g I
Sensation Typleal Pedermanes Prababla Diffsranes Dufinite Diflsrance
3527 16-14 237
) o T
Anditory Filtering 18 —— |
Typical Pefloimances Frobable Diffsrancs Drafinite Difkorarnce
3023 22-10 L =x
L
Low Energy/Weak 30 e |
Typleal Pedoirmancs Prababla Diffarance Dafinite Dilarance
3026 15-14 216
L
Wisual/Auditony 0 E— |
Sensitivity Tupical Performance Probable Difference Definite Difference
I5.19 18=14 %5
143 !
- e |
Total
Tyoical Pefommance Probabla Diffarence Dafinite Difizrence
190155 153142 1135

"Classifications are based on he performancs of children withoul disablities{n=1.037)
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ANEXO 3: ANALISIS ESTADISTICO.

£ TOTAL
Estadisticos
Primera parte | Segunda parte Sesion
sesion (0-30 sesion (30-60 | completa (0-60
min) min) min)
N Valido 16 16 16
Perdidos 0 0 0
Media 33,125 14,313 47 438
Moda 17,0® 6,09 14,07
Desviacion estandar 22 6388 12,6160 312217
Rango 83,0 430 102,0

a. Existen multiples modos. Se muestra el valor mas pequefio.

FREQUENCIES VARIABLES=Minuto30REC Minuto3060REC Totalé&0REC

/STATISTICS=STDDEV RANGE MEAN MODE

/ORDER=ANALYSIS.

Frecuencias

Tabla de frecuencia

Primera parte sesion (0-30 min) REC

Porcentaje Parcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
WValido Entre 1y 25 autolesiones 2] 50,0 50,0 50,0
Entre 26 y 50 autolesiones 6 375 375 875
Entre 51y 75 autolesiones ’ 63 6,3 938
Entre 76 y 100 autolesiones ’ 63 6.3 100,0
Total 16 100,0 100,0
Segunda parte sesion (30-60 min) REC
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido  Entre 1y 25 autolesiones 14 875 875 875
Entre 26 y 50 autolesiones 2 125 125 100,0
Total 16 100,0 100,0
Sesion completa (0-60 min) REC
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Entre 1y 25 autolesiones 2 12,5 143 14,3
Entre 26 y 50 autolesiones 9 56.3 64.3 786
Entre 51 y 75 autolesiones 2 125 14.3 92.9
Entre 76 y 100 autolesi
ntre 76 y autolesiones ’ 63 71 100.0
Total 14 87,5 100,0
Perdidos Sistema 2 12,5
Total 16 100,0
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ANEXO 4: GRAFICO DE LINEAS.

NUMERO DE CONDUCTAS AUTOLESIVAS

=—p=0-30" == 30-60" =t Total
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