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1. Resumen

La siguiente investigacion tiene como objetivo principal evaluar y valorar los posibles
beneficios de la equinoterapia en pacientes que padecen sindrome de Rett. Se llevo a
cabo en un centro hipico que contiene las instalaciones necesarias para poder realizar la
intervencion. Se trata de un estudio observacional y longitudinal en el que participan
distintos profesionales del ambito de la equinoterapia. A partir de entrevistas a los
profesionales y familiares y de registros observacionales, se recopil6 informacion sobre
la comunicacion verbal, la relacion con el entorno (interacciones sociales entre iguales y
el animal de terapia), el nivel de concentracion y atencidon hacia un objeto concreto, la
movilidad y la estabilidad corporal sobre el caballo. Los resultados, tras 8 semanas de
registros reflejaron que, a pesar de observarse diferencias, éstas no fueron significativas
en entre el primer dia de registro y el Ultimo. Sin embargo, a partir de las diferencias
observadas a lo largo de las sesiones y de la informacion obtenida en las entrevistas,
podemos concluir que la equinoterapia podria ser un tratamiento eficaz en pacientes con
sindrome de Rett. Las posibles limitaciones de este estudio residen, principalmente, en
la falta de sujetos con este sindrome y el escaso tiempo disponible para llevar a cabo el

registro.
Palabras clave: equinoterapia, sindrome de Rett.
Abstract

The following investigation has as main objective to evaluate and assess the potential
benefits of equine therapy in patients who suffer the Rett syndrome. It was done in an
equestrian centre which contains all the necessary facilities to carry out the
intervention. This is an observational and longitudinal study in which different

professionals of equine therapy are involved. From interviews with professionals and



family members, and from observational records, information was compiled in
reference to verbal communication, the relationship with the environment (social
interactions between equals and the animal used in the therapy), the level of
concentration and attention towards an object in particular, the body mobility and
stability on the horse. The results, after 8 weeks of observational records, reflected in
spite of observed differences, these were not significant between the first and the last
day of observation. However, from the differences observed throughout the sessions and
from the information obtained during the interviews, we can conclude that the equine
therapy could be an effective treatment in patients with Rett syndrome. The possible
limitations of this study reside mainly in the lack of subjects with this syndrome and the

limited time available to carry out the observational registrations records.

Key words: Equine therapy, Rett syndrome.



2. Introduccion

El autismo es un trastorno generalizado del desarrollo que se caracteriza por una
alteracion en la interaccion social. El concepto de autismo fue utilizado por Kanner en
1943 para referirse a una alteracion temprana del funcionamiento y un desinterés por el
mundo externo. Hay que tener claro que el autismo no es una enfermedad si no un
desorden en el desarrollo, cuyos sintomas se inician durante los 3 primeros afios de vida
y se prolongan durante ella (Vargas Baldares & Navas Orozco, 2012). Las causas del
autismo son aun desconocidas, aunque se sospecha que puede deberse a cambios o
mutaciones genéticas y no todos los genes implicados en este desorden han sido
identificados. Los cientificos consideran que entre las causas del autismo encontramos;
agentes genéticos, agentes neuroldgicos, agentes bioquimicos y agentes infecciosos o
ambientales (Nunez Gonzalez, 2013). La prevalencia de autismo sin tener en cuenta sus
variantes es de aproximadamente 5 de cada 10.000 personas en todo el mundo. Mientras
que si tenemos en cuenta todo el espectro del sindrome, afecta a 1 de cada 700 o 1000
personas. La poblacion masculina en comparacion a la femenina es de 4-1. Ademas, hay
que tener en cuenta que se encuentran los mismos casos de autismo en todas las clases

sociales y culturas (Barthélémy, Fuentes, & Van der Gaag, 2000).

Podemos diferenciar 5 tipos de autismo (Salas Pereyra, 2014) (ver Tabla 1).
Aunque todos los casos de autismo presentan sintomas que podemos dividir en tres
areas: alteracion del desarrollo de la interaccion social reciproca, alteracion de la
comunicacion verbal y no verbal y la existencia de un repertorio restringido de intereses
y comportamientos. En la actualidad, no existe tratamiento para el autismo, sin
embargo, las intervenciones desde el punto de vista educativo, el apoyo a las familias,

un equipo multidisciplinar donde intervienen gran numero de profesionales y la



provision de servicios adecuados, pueden mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas de este sindrome. Por lo tanto, los objetivos del tratamiento residen en
favorecer el desarrollo social y comunicativo, ensafiarles competencias que les permitan
adaptarse, tratar problemas de conducta y proporcionar apoyo a las familias
(Barthélémy et al., 2000). No hay un tratamiento unico que sea ideal para todos los
pacientes con trastornos del espectro autista (TEA), sin embrago es importante que
aprendan destrezas especificas, para ello se utilizan terapias de conductuales y de
comunicacion, tratamientos nutricionales, tratamientos farmacologicos o medicina
alternativa que pasaran a describirse con mas detalle al final de este apartado (Ferre

Navarrete, Palanca Maresca, y Crespo Hervés, 2008).

Tabla 1. Tipo y caracteristicas de los trastornos del espectro autista (TEA) (Salas

Pereyra, 2014).

Autismo Comienza durante los 3 primeros afos de
vida. Presentan sintomas como escasa
comunicacion verbal, poco sociable y
solitario, falta de interés en identificar
objetos o llamar la atencion de los padres.
Sindrome de Rett Casi exclusivo en niflas y de caracter

regresivo. Sufren un proceso degenerativo
y progresivo del sistema nervioso.

Sindrome de Asperger No hay discapacidad intelectual ni rasgo
fisico especifico. El déficit se encuentra

en habilidades sociales y comportamiento.



Trastorno desintegrado infantil o Suele aparecer a los 2 afios y, en
sindrome de Heller ocasiones, no se detecta hasta los 10.
Afecta a leguaje, funcion social y
motricidad, pero con caracter regresivo y
repentino.
Trastorno generalizado del desarrollo  Diagnostico que se utiliza cuando los
no especificado sintomas son muy heterogéneos como

para definir un tipo especifico.

El sindrome de Rett es un trastorno de base genética que afecta al desarrollo,
sobre todo, de sujetos de sexo femenino de todas las razas. Segin Schanen (1998, citado
en Brown et al., 2001), esto se debe a que la enfermedad se origina debido a una
alteracion del cromosoma X, lo que suele ser letal en varones. De este modo, existe una
diferencia en cuanto a la severidad de las manifestaciones en hombres y mujeres, lo que
apoya la hipotesis de la localizacién en el cromosoma X. Segln varios estudios, la
prevalencia de este trastorno es de 1:10.000 a 1:15.000 nifias (Naidu, 1990; IRSA, 1997;
Bauman, Kemper, & Arin, 1995) y es responsable del retraso mental de 1:10.000 a
1:22.800 nifias (Kozinetz et al., 1993). Estos nifios, aparentemente normales en periodos
neonatales y en la infancia, muestran una pérdida de las habilidades previamente
adquiridas (p.e., uso de las manos). Aun en la actualidad, existen discusiones sobre si se
trata de un desorden neurodegenerativo o bien un retraso en el desarrollo. Este sindrome
fue descubierto por primera vez por Andreas Rett (1966), el cual describi6 22 nifias con
sintomatologia similar “atrofia cerebral e hiperamonemia”. Posteriormente, Hagberg et

al., 1983; citado en Naidu, 1990) describieron el sindrome en la literatura inglesa,



comenzando a ser reconocida a nivel mundial y a partir de ahi surgi6 un gran interés en
su investigacion.

En la actualidad, es considerado como uno de los trastornos profundos o
generalizados del desarrollo y es reconocido en varios manuales diagnodsticos como el
Manual Diagnostico y Estadistico de las Enfermedades Mentales, Cuarta revision
[DSM-IV] (American Psychiatric Association, 2002) y la Clasificacion Internacional de
Enfermedades) [CIE-10] (Organizacion Mundial de la Salud, 1992) compartiendo
caracteristicas como un deterioro severo en el area de habilidades sociales, habilidades
de comunicacion, y presencia de conductas, intereses o actividades estereotipadas. Sin
embargo debemos tener en cuenta los cambios que se han producido en el DSM-V
(American Psychiatric Association, 2013) respecto a la categoria de los Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD), en el que el trastorno autista se convierte en el
unico diagnostico posible dentro de los TGD, por lo que supone eliminar el resto de
categorias (el sindrome de Asperger y sindrome de Rett, entre otras). Existen numerosos
criterios diagnosticos que permiten reconocer este sindrome. Por una parte, los criterios
del “grupo de trabajo del sindrome de Rett” (The Rett Syndrome Diagnostic Criteria

Work Group, 1988) (ver Tabla 2).

Tabla 2. Criterios del “grupo de trabajo del sindrome de Rett” (The Rett Syndrome

Diagnostic Criteria Work Group, 1988).

Periodo prenatal y perinatal aparentemente normal
Desarrollo psicomotor aparentemente normal en los primeros 6 meses
Circunferencia cefélica en el nacimiento.

Desaceleracion del crecimiento cefalico entre los 5 meses y 4 afios.
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Pérdida de habilidades manuales entre los 6 y 30 meses con disfuncion en la
comunicacion y aislamiento social.

Impedimento en el lenguaje expresivo y repetitivo, retraso psicomotor severo.
Movimientos estereotipados y automadticos de manos como retorcimiento, aplausos,
palmadas.

Aparicion de apraxia de la marcha y ataxia-apraxia de tronco entre 1 y 4 afos.

Diagnéstico tentativo entre 2 y 5 afios.

Disfuncion Respiratoria: Evidencia de retraso del crecimiento
-Apena periddica durante la vigilia intrauterino.

-Hiperventilacion intermitente.

- Episodios de retencion de respiracion
-Expulsion forzada de aire o saliva
Anormalidad en electroecefalograma (EEG): Organomegalia.
-Paso lento a la vigilia con enaltecimiento
ritmico intermitente.

-Descarga epileptiformes con o sin
convulsiones.

-Convulsiones.

Espasticidad asociada al desarrollo del desgaste | Retinopatia o atrofia dptica.
muscular y distonia.
Disfunciones vasomotoras periféricas. Microcefalia en el crecimiento o
evidencia de dafio cerebral perinatal

adquirido.
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Escoliosis. Evidencia de dafio cerebral perinatal
adquirido.
Retraso en el crecimiento. Existencia de desordenes

metabolicos o neurologicos
progresivos.

Pies pequefios hipotroficos. Desordenes neuroldgicos adquiridos
de infecciones severas o

traumatismos craneo-encefalicos.

En esta tabla se puede observar por una parte los criterios que dan soporte a un
diagnostico de sindrome de Rett, los cuales coinciden en su mayoria con las
caracteristicas asociadas a esta enfermedad segun la International Rett Syndrome
Association [IRSA] (International Rett Syndrome Foundation, 1997), segiun la cual
deberiamos afiadir: bruxismo, dificultad masticacion y en la deglucion, mala circulacion
en extremidades inferiores, perdida de movilidad con la edad y finalmente
estrefiimiento. También debemos tener en cuenta las caracteristicas asociadas del DSM-
IV (ver Tabla 3), segun las cuales algunos sintomas han de estar presentes desde el
nacimiento para poder establecer el diagndstico y otros aparecen tras un desarrollo
normal, generalmente a los cinco primeros meses de vida. Asimismo se han observado
que no hay hallazgos de laboratorio asociados a este sindrome, mayor probabilidad de
encontrar anormalidades en EEG en presencia de desérdenes convulsivos y ausencia de

anormalidades ligadas a imagenes cerebrales.
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Tabla 3. Criterios segiin el Manual Diagnostico y Estadistico de las Enfermedades

Mentales, Cuarta Edicion (American Psychiatric Association, 2000).

Desarrollo personal y perinatal

aparentemente normal.

Desarrollo psicomotor aparentemente

normal en los 5 primeros meses de vida.

Circunferencia craneal normal en el

momento del nacimiento.

Pérdida de habilidades manuales entre los
5y 30 meses, da lugar a movimientos
estereotipados de manos.

Pérdida de contacto social en el curso
temprano de enfermedad

Desaceleracion del crecimiento la cabeza
entre los 5 y 48 meses.

Aparicion de movimientos de marcha y
troncos poco coordinados.

Deterioro del lenguaje expresivo y

receptivo con retardo psicomotor severo.

Entre los distintos tipos de manifestaciones de este sindrome descritos

anteriormente, cabria afiadir la denominada forma frustra o fenotipo variante. Esta

forma se presenta en sujetos femeninos y tiene su origen en torno a los 13 afios, por lo

que tiene periodos pre, peri y post-natal sin ningtn tipo de alteracion. Existe un periodo

del desarrollo que consiste en pérdida de las habilidades manuales y del lenguaje

aprendido. Por otra parte, en la adolescencia hay un retraso moderado y/o severo,

apraxia, disfasia, etc. La principal diferencia entre el fenotipo variante y el sindrome de

Rett es su aparicion en torno a los 10-13 afos, y la preservacion del lenguaje y de la
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marcha (Roche Martinez, 2013). Ademas, se pueden observar distintos estadios que

evolucionan en funcidon de las caracteristicas previamente mencionadas (Hagberg y

Witt, 1986; citado en Naidu, 1990) (ver Tabla 4).

Tabla 4. Estadios del sindrome de Rett (Hagberg y Witt, 1986; citado en Naidu, 1990).

Estadio I

Estadio 11

Estadio I11

Se inicia entre los 6 y 18 meses.

No es muy duradera, generalmente meses.

Enaltecimiento del desarrollo general, y muy marcado del
desarrollo psicomotor, estancamiento y pérdidas de las primeras
habilidades.

Disminucion del interés por el juego y los objetos.

Aparecen las primeras estereotipias.

Aparicion entre 1 y 3 afios.

Duracién de semanas a meses.

Regresion muy rapida del desarrollo con irritabilidad.

Perdida de la funcionalidad de las manos, primeras rabietas y
agitacion.

Las estereotipias se hacen muy evidentes.

Alteraciones del suefo, crisis convulsivas, distonias.

Periodo mas cercano al comportamiento autista, pérdida del

lenguaje, comportamiento auto estimulante, alejamiento social.

Entre los 2 y 10 afos.
Estabilizacion de sintomas y problematica.
Discapacidad intelectual evidente.

Mejora el contacto social, humor y comportamiento.
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* Crisis convulsivas y distonias muy activas.
* Estereotipias evidentes.
* Espasticidad, apraxia, ataxia y tension.

* Aparecen: problemas respiratorios, sueflo, alimentacion.

Estadio IV * Aparece después de los 10 afios.

* Deterioro motor o estancamiento.

* Rigidez, necesidad de gran estimulacion del aparato motor.

* Evidencia es escoliosis, cifosis, displasias.

* Estancamiento del crecimiento.

* Ausencia del lenguaje, pero mejora el contacto visual y con el
mundo exterior.

¢ (risis menos severas.

Respecto al tratamiento de este sindrome, debemos tener en cuenta que en la
actualidad no existe. Todos aquellos sujetos que tienen esta dolencia deben ser tratados
por més de un especialista, es decir, por un equipo multidisciplinario. Entre estos
profesionales encontramos pediatras, neurélogos, psicdlogos, entre otros. Respecto al
tratamiento farmacolégico, debemos saber que en la actualidad se estan realizando
numerosas investigaciones en diversos animales, en los que se ha llegado a detener el
curso de la enfermedad y, en ocasiones, revertir los efectos que tiene sobre el desarrollo
neurolégico ((Talise & Rivas, 2012; Lopez-Liria, Martinez-Cortés, Miras-Martinez,
Padilla-Gongora y Rodriguez-Martin, 2008). Sin embargo, en la actualidad no existe
ningun tratamiento médico que haya mostrado eficacia en humanos. Entre los

medicamentos que se han utilizado para tratar los sintomas encontramos:

1. L-Dopa, que aparentemente mejora la rigidez de los musculos.
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2. Naltrexona, un derivado opidceo se usa para tratar las alteraciones respiratorias,
convulsiones o irritabilidad.

3. Bromcriptina, utilizado para reducir el movimiento involuntario de las manos.

Ademas, existen medicamentos que estan indicados para tratar el uso de condiciones
asociadas al sindrome (Stenbom, Tonnby, & Hagberg, 1998):

e Cuadros convulsivos, para los que se usan anti-convulsionantes, como la
carbamacepina, el acido valproico y/o el fenobarbital. En funciéon de cada cuadro
convulsionante, su intensidad y su frecuencia el tratamiento podria mantenerse
hasta la edad adulta.

* Trastorno del suefio, para los que McArthur & Budden (1998) proponen un
tratamiento con melatonina, mostrando una mejora de la cantidad de suefio y de
la eficiencia del mismo en las 9 pacientes que fueron estudiadas. El tratamiento

minimo son de cuatro semanas sin haberse mostrado efectos secundarios.

Por otra parte, encontramos un tratamiento fisioterapéutico. El objetivo principal
de este tratamiento es mantener y maximizar la funciébn motora de las nifias con
sindrome de Rett, ademas de prevenir posibles deformidades, disminuir el malestar o la
irritabilidad. Tenemos que tener muy en cuenta que este tipo de tratamiento no modifica
el curso de la enfermedad, pero si que la mejora. Existen numerosos sintomas que se
pueden tratar (Blanco, Manresa, Mesch, & Melgarejo, 2002; Monserrat, 2007), entre los
que destacan:

* Ataxia. Consiste en dificultades en el nivel de balance, también en la fijacion de
las articulaciones. Existe ademas una disminucion de la capacidad para moverse

de una postura a otra. Para tratarlo podemos estimular el sistema de balance



16

mediante pelotas terapéuticas, actividades de transferencia de peso o ejercicios
de rotacion.

* Movimientos involuntarios. Se recomienda el uso de una férula, ya que ha
mostrado ser eficaz en la interrupcion del patron de movimiento y logra focalizar
la atencion sobre algin objeto concreto.

* Hipertonia o espasticidad. Provocan numerosos problemas especialmente en la
respiracion y la deglucion. Entre las técnicas mas utilizadas encontramos
ejercicios de estiramiento e hidroterapia.

* Apraxia. Para mejorar este aspecto se deben utilizar sonidos agradables y que
llamen su atencion (p.e., cantando una cancion).

* Marcha. Una de las cuestiones mas complicadas de mantener. Se trata de dar

pautas a los padres para ejercitarla.

En tercer lugar, encontramos el tratamiento alimenticio. Entre las causas de la
desnutricién encontrariamos las dificultades en las funciones vegetativas, por lo que es
imprescindible entrenarlas. Haas et al. (1986) demostraron que una dieta alta en calorias
provocaba un aumento de peso en una de cada siete pacientes en periodos de dos afios.
Ademads, comidas en porciones pequefias pero con muchos carbohidratos han
demostrado que son utiles. Encontramos otros muchos tratamientos, como pueden ser el
tratamiento ortopédico, la hidroterapia, el tratamiento de terapia ocupacional, el
tratamiento psicopedagogico o la musicoterapia. Entre sus objetivos encontrariamos
frenar o reducir la escoliosis mediante la fisioterapia, promover y mejorar el uso de las
manos mediante el uso férulas o la inmovilizacién intermitente de las manos, mejorar
las capacidades cognitivas y, finalmente, buscar un modo alternativo de comunicacion

mediante la musica ya que las nifias son mas receptivas a ella (Lopez-Liria., et al., 2008)
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Finalmente, encontramos la equinoterapia, que es una modalidad que retine
todas las actividades que se llevan a cabo con el caballo y contribuye a la rehabilitacion,
integracion, socializacion de las personas que padecen una discapacidad fisica,
psicologica, psiquica o sensorial. Tiene entre sus objetivos principales: mejorar el
balance, promover la relajacion y realizar una actividad que les guste (Maciques, 2014)
En este sentido, la equinoterapia constituye una oportunidad para ofrecerle al nifio
actividades organizadas, orientadas a estimular su desarrollo y contacto con el medio.
La equinoterapia combinada, es decir la combinacion de la equinoterapia con otro
tratamiento, acoge distintas técnicas, entre ellas: la terapia ocupacional, fisioterapia,
logopedia, arterapia, ludoterapia, las actividades recreativas, etc., que son planificadas
con un sentido terapéutico, todas ellas combinas con la equinoterapia. Landa & Garrett-
Mayer (2006) y Murray, Ruble, Willis, & Molloy (2009), entre otros, han referido la
importancia de la influencia del entorno de este tratamiento en el desarrollo de
habilidades y la necesidad de integrar métodos de tratamiento que se complementan.
Debemos tener en cuenta que no hay una técnica especifica. Se trata de que los
pacientes se suban al caballo y supervisar la actividad, intentado que las correcciones

posturales las realicen ellas mismas, o en su caso con la minima ayuda posible.

Debemos distinguir entre dos tipos de equinoterapia, la pasiva en que el paciente
interactia con el caballo adaptiandose pasivamente al movimiento del mismo, y la
equinoterapia activa que consiste en realizar ejercicios neuromusculares para favorecer
la recuperaciéon de las funciones motoras. De esta forma, en funcién de como se
encuentre el paciente se realizard un tipo u otro. Sin embargo, cuando hablamos de
equinoterapia no s6lo debemos tener en cuenta los beneficios fisicos y musculares,

también los cognitivos. Ademads, al ser una actividad que generalmente se realiza al aire
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libre, la equinoterapia favorece la esfera psicolégica y emocional de los nifios. El hecho
de que sea una actividad que el nifio disfruta facilita la estimulacion del aprendizaje y
del habla y/o la comunicacion como puede ser aprender a emitir sonidos que
posteriormente utiliza para comunicarse. Se trata de estimular la socializacion. Ademas,
incrementa la autoestima y la seguridad, la concentracion y atencion en objetos
especificos y sobretodo la alegria que es esencial tanto para los pacientes como para sus
familiares. Asimismo, se ha demostrado que personas autistas que interactuan con
caballos tienen niveles de oxcitocina, progesterona y cortisol mas elevados que influyen
en el comportamiento social, afectivo y de comunicacion (Tabares Sanchez, Vicente

Castro, Sanchez Herrera, Alejo, & Cubero Juanez, 2014).

Tras lo anteriormente expuesto, el objetivo general de este estudio fue
determinar la eficacia de la equinoterapia como tratamiento en los pacientes que
padecen sindrome de Rett. Para llevar a cabo dicho estudio se establecieron una serie de
objetivos especificos:

* Valorar, mediante observacion directa y conociendo la valoracion de la familia y
de otros profesionales, la mejora en la comunicacion verbal, la movilidad y la
estabilidad corporal sobre el caballo, y la disminucién de las estereotipias
después de una intervencion de equinoterapia.

* Medir el nivel de concentracion y atencion hacia un objeto concreto ademas de
observar la relacion con el entorno, entendiendo esta ultima como la interaccion

que tiene con sus iguales y con los animales.
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3. Materiales y método

3.1 Sujetos

Debido a la escasez de casos con sindrome de Rett en Mallorca y, de estos casos los que
siguen este tipo de tratamiento, el estudio se llevd a cabo con un nifio y una nifia, que
segun la informacion del centro, padecen sindrome de Rett. El participante masculino
que tiene 5 anos no tiene la habilidad de caminar y muestra poca capacidad para
mantenerse erguido sobre el caballo, es decir, tiende a inclinarse hacia adelante y
apoyarse sobre la crin del caballo. Por otra parte, si que tiene una buena capacidad para
mantener el equilibrio sobre el caballo y no caerse hacia los lados. Ademas, muestra
escasa 0 poca comunicacion verbal entendiéndola como la capacidad para emitir
sonidos. Respecto al participante femenino, debemos decir que tiene 7 afios y, en su
caso, si tiene la habilidad de caminar aunque precisa la ayuda de algiin familiar. Por otra
parte, tiene una buena capacidad para mantenerse erguida sobre el caballo aunque sus
mayores dificultades residen en la capacidad para aguantar el equilibrio sobre el caballo.
Presenta una buena capacidad para comunicarse (aunque no mediante palabras),

emitiendo sonidos.

3.2 Materiales

El estudio ha sido realizado en un centro hipico que cuenta con las instalaciones y los
elementos necesarios para llevar a cabo las sesiones de equinoterapia, como pueden ser
aulas cubiertas para los dias de lluvia o una rampa adaptada para que los pacientes de
estas terapias puedan subirse al caballo con mas facilidad. Ademas, este centro dispone
del material necesario para garantizar la seguridad tanto de los profesionales como de

los pacientes (cinchas con o sin agarradores, mantas, riendas, cabezadas o estribos...),



20

asi como del material necesario para realizar los ejercicios (libros, pelotas, aros o
mufiecos). Es importante recalcar que el centro cuenta con la cooperacion de
profesionales de la salud y en temas relacionados con el &mbito del caballo, ya que para
trabajar de forma segura es necesario conocer su comportamiento. Por otro lado, los
caballos son siempre escogidos con cuidado y son previamente entrenados para las

tareas que van a realizar.

3.3 Procedimiento

Este estudio observacional tiene una proposito exclusivamente descriptivo y es de tipo
longitudinal, ya que se recogen datos en distintos momentos temporales. La
metodologia que se emplea es cualitativa, puesto que el objetivo es valorar si ha habido
mejora en los pacientes con sindrome de Rett. Para evaluar y valorar la eficacia del
tratamiento, en primer lugar, y debido a que el tratamiento se habia empezado meses
antes, se recogieron datos durante 8§ semanas mediante la observacion directa a partir de
unas tablas de registro. En segundo lugar, también se utiliz6 la informacion recogida a
través de entrevistas, tanto a familiares como a psicologos y fisioterapeutas que estan a
cargo de los pacientes, para evaluar el antes y después del inicio del tratamiento. Para
ello, se crearon tres tablas de registros observacionales (ver Anexo I ), en las que se
valoraron aptitudes como la comunicacion verbal, la capacidad de mantenerse con una
postura erguida sobre el caballo y finalmente la capacidad para mantener el equilibrio
sobre el caballo, es decir la no tendencia a irse hacia los lados. Se tomaron muestras
cada 10-15 minutos aproximadamente en funcion de la capacidad del nifio para realizar
las conductas, con el fin de obtener datos mas fiables y consistentes que permitieran
observar la existencia de diferencias, ya que se tomaran las muestras en un mismo
periodo de tiempo en cada sesion. Las variables que se han escogido y en las cuales se

agrupa la informacion son las siguientes:
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1. Movilidad y estabilidad corporal (equilibrio). La equinoterapia tiene la
capacidad de influir directamente en el cuerpo de la persona que monta, siendo
muy beneficiosa por caracteristicas unicas del caballo (Ferndndez y Gomez,
2015; Quinatoa y Alexandra., 2015):

a. Transmision de impulsos ritmicos. La contraccion de la musculatura del
caballo provoca una serie de estimulos ritmicos que se transmiten
directamente a la columna vertebral, cintura y las extremidades inferiores
del paciente, de forma constante y automadtica, lo que permite y hace que
el paciente tenga que regular constantemente el equilibrio y la postura.

b. Transmision del calor corporal. En general, la temperatura corporal del
caballo en reposo ronda los 38 grados, y aumenta hasta los 38.8 cuando
el caballo se encuentra realizando ejercicio. El beneficio se encuentra en
que como la temperatura del animal es superior podemos aprovecharla
para relajar y distender nuestra musculatura, lo que a su vez provoca una
mejora tanto del tono muscular como de la movilidad.

c. Movimiento tridimensional. El caminar del caballo provoca en la pelvis
del jinete movimientos de balanceo ademds de lateral y ante y
retroversion y rotacién que son iguales a los de la marcha humana. De
esta forma el sistema nervioso central del individuo recibe la
informacion que le permitirdn restablecer los patrones perdidos.

2. Habla y comunicaciéon (emision de sonidos). Debemos tener en cuenta que
durante las sesiones de equinoterapia el paciente recibe una inmensa cantidad de
estimulos (olores, sonidos, texturas, voces etc.), y que en la medida en que se
abre a todos estos nuevos estimulos puede considerarse un intento de

comunicacion. Esta comunicacion puede producirse a través de sonidos, ya que



22

los movimientos ritmicos de los que hemos hablado en el apartado anterior
relajan la musculatura diafragmatica que facilita su aparicion.

3. Estereotipias. La mayoria de los nifios con sindrome de Rett presentan
estereotipias. El mas frecuente de estos es el frotado de manos o coloquialmente
“lavarse las manos”, aunque también pueden observarse hacer palmas, golpear
cosas o metérselas en la boca. De esta forma, desde el inicio de la sesion se
ponen a disposicion de los nifios una serie de elementos que les permite relajarse
como agarradores o coger algin objeto. Se trata de que a medida que avance el
tratamiento estas estereotipias desaparezcan o, al menos, vayan disminuyendo.

4. Relacion con el entorno. Debemos tener en cuenta que los nifios y nifias que
padecen sindrome de Rett, especialmente aquellas en un estado moderado-grave
no pueden comunicarse con las personas de su entorno puesto que el lenguaje se
ve muy afectado. Los sonidos y gestos que pueden aprender en las sesiones

deberia permitir a los nifios estrechar lazos con las personas de su alrededor.

En segundo lugar, también se utilizéd la informacion recogida a través de
entrevistas, tanto a familiares como a psicologos y fisioterapeutas que estan a cargo de
los pacientes, antes y después del inicio del tratamiento. Para ello, se creé un guion de
entrevista (ver Anexo II). En esta entrevista se formula una pregunta inicial y mas
genérica que sirve para introducir el tema a tratar. A partir de ahi se elaboran preguntas
secundarias que permiten guiar al investigador hacia sus intereses y que permitiran
recoger informacion sobre la mejora en la comunicacion verbal, la movilidad y la
estabilidad corporal sobre el caballo, y la disminucidn de las estereotipias. En el caso de
los familiares, la entrevista se realizd6 con ambos padres presentes, con el objetivo de

proporcionar mas informacion y opiniones de las distintas partes, mientras que con los
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profesionales (psicologos y fisioterapeutas) la entrevista se llevd a cabo de forma
individual. Se procedié a la grabacion de las entrevistas, con previo consentimiento,

para favorecer la recuperacion de la informacion.

3.4 Analisis de datos

Una vez transcurridas las 8 semanas de registros y realizadas las entrevistas pertinentes,
se llevd a cabo el andlisis de datos. Para ello, se transcribieron las entrevistas y se
realizaron unos graficos con los datos recogidos en las tablas de registro semanales.
Debemos recordar que como linea base, no contamos con informacion directa de como
se encontraban los nifios antes del inicio de la terapia, sino inicamente con los datos de
las entrevistas a los padres y otros profesionales. Por lo que, en primer lugar, se llevo a
cabo un analisis descriptivo mediante tablas de frecuencias, medias y desviaciones
estandar, que pretenden evaluar cualquier conducta verbal (entendida como la emision
de sonido), la capacidad de mantenerse erguido encima del caballo sin ayuda, y la
capacidad de mantener el equilibrio y no caerse hacia los lados, para cada sujeto. En
segundo lugar, se llevd a cabo un andlisis estadistico de los datos para cada sujeto,
mediante un test de Friedman para k muestras relacionadas, con estos mismos datos
recogidos semanalmente, para poder evaluar las posibles diferencias antes y después de
la terapia con caballo, ademas de la obtencion de eta cuadrado para evaluar el tamafio
del efecto. Finalmente, la informacion obtenida mediante las entrevistas a los familiares
y a los profesionales, sobre las estereotipias y la relacion con el entorno, nos sirvié para
evaluar si, desde su punto de vista, se habian observado diferencias en las aptitudes de

los nifios.
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4. Resultados

En la Grdfica 1a podemos observar los cambios en la duracion para mantenerse en una
posicion erguida. En las primeras sesiones, el sujeto no supera una media aproximada
de 6 segundos en esta posicion, mientras que en el transcurso de las sesiones se va
incrementando, llegando en la ultima sesién a aguantar una media de 7,8 segundos. En
la Grafica 1b podemos observar que en las primeras sesiones la capacidad de mantener
el equilibrio era mas bien reducida, aproximadamente aguantaba una media de 5
minutos, mientras que a medida que van transcurriendo las semanas se va
incrementando llegando al final a alcanzar una media de 7,5 minutos. Finalmente, en la
Grdfica Ic puede verse una gran oscilacion entre la primera sesion de registro y la
ultima. En la primera, las emisiones de sonidos rondaban las 4 veces en promedio y, a lo
largo de las semanas, se pueden observar ciertas oscilaciones, llegando finalmente al

doble en la ultima sesion de registro.
Gridfica 1. Andlisis descriptivo del participante masculino.
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Como se comento en el apartado anterior, la participante femenina no tiene dificultades
para mantenerse erguida sobre el caballo, de ahi a que no se haya realizado un registro
sobre este aspecto. Respecto a las otras variables, en la Grdfica 2a podemos observar
que en la primera sesion la participante se mantiene en equilibrio aproximadamente
durante 6,5 minutos de media y durante el transcurro de las semanas se van produciendo
fluctuaciones. Finalmente, en el ultimo registro llega a mantenerse una media de 9
minutos. En relacion a la Grdfica 2b puede observarse que el primer dia de registro la

participante emitié sonidos 8 veces en toda la sesion y en el Ultimo registro llevado
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acabo incrementd a 9 veces. Al igual que en el caso anterior, pueden verse oscilaciones

durante todo el proceso de registro.

Gridfica 2. Andlisis descriptivo de la participante femenina.
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Respecto al andlisis estadistico de los datos, no se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas en ninguna de las variables exploradas (ver Tabla 5y
Tabla 6). Los datos que se han obtenido para evaluar el tamano del efecto (ver Tabla 7
y Tabla 8), es decir, para saber la proporcion de las variables independientes (capacidad

para mantenerse erguido y capacidad para no caer hacia los lados) que son explicadas



27

por nuestra variable dependiente (equinoterapia). Por una parte, respecto al participante
masculino, podemos observar que el efecto referente a la capacidad de mantenerse
erguido obtiene un valor de eta cuadrado de 0.081, mientras que, por otra parte, el
efecto relacionado con la capacidad de no caerse y/o mantener el equilibrio obtiene un
valor de eta cuadrado de 0.190. Por otra parte, en relacion a la participante femenina
podemos observar que el efecto referente a la capacidad de no caerse y/o mantener el
equilibrio obtiene un valor de eta cuadrado de 0.453. En ambos casos, obtenemos
valores inferiores a 0.5, lo que no nos permite apoyar la presencia de cambios

explicados por la aplicacion del tratamiento.

Tabla 5. Analisis estadistico del participante masculino.

Capacidad de mantenerse Capacidad de mantener el
erguido equilibrio
N 5 N 4
Chi-cuadrado 8,167 Chi-cuadrado 10,942
gl 7 gl 7
Sig. asintética ,318 Sig. asintética ,141

Tabla 6. Analisis estadistico de la participante femenina.

Capacidad de mantener el

equilibrio
N 4
Chi-cuadrado 10,273
gl 6
Sig. asintotica ,1114
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Tabla 7. Resultados del tamafio del efecto del participante masculino.

Eta Eta cuadrado
Erguido * Sesiones ,285 ,081
No_caerse * Sesiones ,436 ,190

Tabla 8. Resultados del tamafio del efecto de la participante femenina.

Eta Eta cuadrado

No_caerse * Sesiones ,673 453

Asimismo, en las entrevistas, los padres de ambos participantes coinciden en que
antes de iniciar el tratamiento los nifios se mostraban retraidos, sin prestar atencion al
entorno y sin responder a su nombre, ademas tendian a frotarse mucho las manos, a
inclinar la cabeza y/o cuerpo hacia abajo o mover de forma agitada las extremidades
inferiores. En el transcurso del tratamiento, comentan que estas estereotipias han
disminuido y que, en lugar de frotarse las manos, cogen objetos y experimentan con
ellos. Ademas, si les llaman por su nombre en ocasiones reaccionan y han aprendido a
controlar el movimiento o la agitacion de los miembros inferiores. En palabras de una
madre: “Antes no podia ni sacarlo a pasear de las patadas que daba, o lo inquieto que
era, ahora me lo llevo a todas partes y me siento la madre mas afortunada del mundo”.
Por otro lado, los psicodlogos y fisioterapeutas del centro coinciden con la vision que
tienen los padres sobre el proceso que han seguido los nifios. Inicialmente, no agarraban
ni tocaban al caballo o bien no respondian a estimulos externos como la voz o juguetes.
A lo largo del tratamiento, se observan mejoras en todos estos aspectos, no sélo en la

sesion semanal de equinoterapia, sino que se han extrapolado a la vida diaria.
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5. Discusion

A partir de los resultados obtenidos mediante el analisis estadistico, podemos establecer
que no se cumplen las hipdtesis previamente planteadas. Respecto al caso del
participante masculino, podemos observar que durante la primera sesion la duracién o
frecuencia de las respuestas observadas eran mas bien bajas. A lo largo de las sesiones,
se ha podido observar un ligero incremento de estas respuestas, aun teniendo en cuenta
que ha habido sesiones en las que el sujeto se encontraba mas distraido, como puede ser
la cuarta sesion de registro. En esta sesion, puede observarse que el numero de
emisiones de sonidos o el tiempo que se mantiene en equilibrio es mas reducido en
comparacion a otros dias. Esto puede deberse a que el sujeto se encontrase mas cansado
o sin ganas. Por otra parte, en otras sesiones como la quinta y la séptima puede
observarse un incremento en la realizacion de estas conductas, especialmente en
aquellas que estan relacionadas con la posicion del cuerpo. Respecto a la participante
femenina, igualmente la frecuencia y/o duracion de las conductas observadas eran
reducidas al inicio; sin embargo, a lo largo del transcurso del tratamiento pueden
observarse cambios de estas conductas. Por una parte, encontramos ligeros descensos en
su emision, como puede observarse en la segunda sesion en el caso del mantenimiento
del equilibrio, o la sexta sesion, en caso de la conducta verbal. Por otro lado, es
especialmente destacable la séptima sesion, ya que tanto en el mantenimiento del
equilibrio como en la emisioén de sonidos puede observarse un incremento significativo.
Sin embargo, en ambos casos, estos cambios que se han observado a lo largo de las 8

semanas de registro no son estadisticamente significativos.

Por otro lado, otros estudios (Ramos Avila, Brito, Pupo, y Rosello, 2006;

Miragaya Suérez, Cortés Campoy, Ranera Frauca, Sdnchez-Pérez, & Simoni Gomez,
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1999; Pérez Alvarez & Castellano, 2008) muestran que la equinoterapia es un
tratamiento eficaz para tratar a personas con discapacidad como el sindrome de Rett,
aunque se debe tener en cuenta que en estos estudios el tiempo transcurrido para
determinar si es eficaz o no es de minimo 6 meses. En todas estas investigaciones, se
muestra una mejora en la movilidad y en las habilidades sociales. También muestran
mejoras en aspectos motores, emocionales y cognitivos. Asimismo, la equinoterapia ha
mostrado ser eficaz tanto como tratamiento principal como tratamiento complementario
en aquellos pacientes que tienen patologias neuroldgicas y neuromusculares, paralisis
cerebral, esclerosis multiple, sindrome de Down, traumas cerebrales, distrofia muscular,
espina bifida, etc. Ademads, se ha constatado que la equinoterapia no solo provoca
grandes cambios y beneficios en las habilidades sociales y comunicativas de los nifios
autistas, sino que también ayuda a disminuir sintomas como la agresividad, irritabilidad
o asilamiento social (Martinez Alvernia, Moréon Duarte, & Guio, 2015). Asimismo, el
estudio realizado por Méndez (2009) a lo largo de tres trimestres mostré mejoras sobre

la interaccion social, la comunicacion y la capacidad de iniciativa.

Respecto a los aspectos fisicos, otra investigacion enfatizé la importancia que
tiene el centro de gravedad tanto del jinete como del caballo, considerando que el acto
de montar es un proceso dinamico que implica combinar nuestro centro de gravedad con
el del caballo, es decir se trata de encontrarse en armonia con el caballo. Esta armonia es
de vital importancia para la relacion que se establece entre el nifio-caballo, lo que
permite el desarrollo del equilibrio y del sistema propioceptivo, es decir de la
percepcion de nuestro propio cuerpo y de su lugar en el espacio (Gross, 2006). Por este
motivo, en el presente trabajo también se consideré relevante la observacion de cambios
en la capacidad de mantenerse erguido y de no caer hacia los lados, no s6lo por la

mejora de los nifios, sino también con todo aquello que le rodea, empezando por el
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caballo. En este sentido, son muchas las investigaciones realizadas sobre los beneficios
de la equinoterapia en pacientes con paralisis cerebral. Davis y colaboradores (2009)
llevaron a cabo un estudio en el que participaron 99 nifios con paralisis cerebral en el
que durante 10 semanas se llevo a cabo un registro que dio como resultado la ausencia
de diferencias significativas. Como en el caso de nuestro estudio, entre los principales
motivos, los autores resaltaron la escasa duracion de los registros. Por su parte,
McGibbon, Benda, Duncan, & Silkwood-Sherer (2009) realizaron también un estudio
en nifios con paralisis cerebral, utilizando los valores electromiograficos en los
aductores de cadera durante la marcha del caballo y pudo demostrar que la

equinoterapia producia beneficios musculares a corto y medio plazo.

Asimismo, no solo debemos centrar la atencion de la equinoterapia en el
tratamiento para pacientes con discapacidad, sino que puede actuar en beneficio de
todas las personas. En funcion de las necesidades y las caracteristicas que tenga la
persona se va a trabajar un drea u otra. En primer lugar, tenemos el area psicoldgica que
pretende trabajar la mejora de la autoestima, control de las emociones, mejorar la
autoconfianza, etc. En segundo lugar, el drea de comunicacion y lenguaje que pretende
aumentar el vocabulario o mejorar la articulacion de las palabras entre otras. En tercer
lugar, encontramos el area psicomotora y motora que trabaja sobre el fomento de la
coordinacion, regulacion del tono muscular, desarrollo del sistema propioceptivo, etc.
En cuarto lugar, el area de adquisicion de nuevos aprendizajes y técnica de equitacion
que estd relacionado con todas las medidas de higiene, cuidado y aprender a montar al
caballo. En quinto lugar, el area de socializacion, que fomenta relacionarse con personas
que estar fuera de su entorno cercano. Finalmente, encontramos el area médica que tiene

como objetivo estimular el apartado respiratorio y circulatorio (Choquet, 2016).
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Por tultimo, cabria destacar las limitaciones que presenta este trabajo. La
principal limitacion consiste en la falta de sujetos con sindrome de Rett y que, por tanto,
puedan participar en este estudio. Ademas debemos tener en cuenta que la equinoterapia
es un tratamiento alternativo y que requiere la presencia de muchos profesionales, por lo
que puede resultar costoso y, por ello, la posibilidad de que haya pacientes que sigan
este tratamiento puede verse limitado. Una segunda limitacion que encontramos esta
relacionada con la falta de informacion directa para poder establecer una linea base, ya
que no se ha estado presente al inicio del tratamiento y, por tanto, no podemos evaluar
de primera mano los cambios que se han observado, sino Unicamente a través de
entrevistas a familiares y profesionales. Una tercera limitacion que presenta este estudio
es la falta de investigadores y/o observadores que permitan recoger de manera mas
exhaustiva una mayor cantidad de informacion. Por lo tanto, seria necesario incrementar
el niimero de investigadores se podra aumentar la validez interjueces. Finalmente, el
escaso tiempo disponible para la realizacion del registro puede haber sido el causante de

no haber observado diferencias significativas.

6. Conclusiones

En primer lugar, se ha podido observar que la capacidad para mantener el equilibrio y
una postura erguida sobre el caballo se puede ver influenciada por la equinoterapia.
Independientemente, de si el fisioterapeuta esta encima del caballo junto al paciente, o
si el paciente se encuentra solo, ambas conductas son muy controladas mediante la
realizacion de ejercicios especificos que proporcionan lo necesario para trabajar este
ambito. Respecto a la capacidad para emitir sonidos, se ha constatado que su evolucion
es mas lenta, pero que a lo largo del tratamiento existe un incremento de esta conducta.

En este apartado, debemos tener muy en cuenta los antecedentes y consecuentes de la
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sesion, ya que tienden a actuar reforzando las conductas de los nifios y de esta forma
favoreciendo su repeticion. Entre estos antecedentes encontramos, por ejemplo, pedirle
al nifio que inicie la marcha del caballo. Los profesionales del centro recalcan que no
existe una técnica especifica, si no que en funcion de las caracteristicas o capacidades
del nifio se aplican una serie de ejercicios u otros. Por otra parte, las estereotipias y la
atencion al entorno también se ven beneficiadas, no s6lo mediante el trabajo que hacen
los profesionales durante las sesiones, sino por el trabajo que realiza el caballo y sus
beneficios, comentados en apartados anteriores. Es por ello, que este estudio muestra
que la equinoterapia podria ser un tratamiento complementario para aquellas
enfermedades o patologias neurologicas, en este caso el sindrome de Rett. Segtn las
conclusiones a las que han llegado articulos y textos consultados, previamente
comentados y a partir los resultados obtenidos, la equinoterapia podria ayudar a mejorar
la calidad de vida de estos nifios y a mejorar el resto de tratamientos que se estén
llevando a cabo (fisioterapia, farmacologico, pedagogico etc.). Es importante que
aquellos profesionales que quieran dedicarse a este tipo de tratamiento tengan una base
de conocimientos y ejercicios ya que de no usarlo o aplicarlo correctamente podria ser

perjudicial.

A modo de opinidn personal, decir que se han podido observar grandes cambios
a lo largo del transcurso de los meses, no so6lo a nivel fisico como ha podido quedar
plasmado, sino a nivel emocional. Es una experiencia bonita, y es agradable observar
los cambios que experimentan estos nifios en su relacion con los caballos, cuando
inicialmente tenian miedo a acercarse a ellos y en las tltimas sesiones, ellos mismos son

los que buscan acercarse para tener contacto fisico con los animales. De esta forma,
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queda plasmada el gran vinculo emocional que se va formando entre estos caballos y los

pacientes, que es la base para el buen funcionamiento de este tipo de tratamientos.
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8. Anexos

Anexo I. Tablas de registro.

Conducta verbal:
emitir sonido

Mantenerse erguido
sin ayuda

No caer hacia los
lados

Duracién en Conducta antecedente:

segundos (que hace antes de
emitir el sonido,
porque, por sefial, por
orden...)

Duracién Segundos

Duracién Segundos

Conducta consecuente:
que hace después de
emitir el ruido, o
porque deja de hacerlo.
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Anexo II. Entrevistas.

Pregunta principal:

¢ Qué beneficios otorga el uso de la equinoterapia en nifios que padecen sindrome de
Rett?

Preguntas secundarias:

-¢Cudles son las mejoras concretas que ha provocado en el/la nifio/a este tratamiento
en relacion a la movilidad, la estabilidad del cuerpo, el habla y/o comunicacion y las

estereotipias? (fisioterapeutas y familia).

- (Hay algun ejercicio dentro de la equinoterapia que sea recomendable para pacientes

con sindrome de Rett? (especialistas del centro).

-;Como se relacionaba la nifia con su entorno antes de la equinoterapia y como lo hace

tras un tiempo de tratamiento? (familia).

- ¢Cuando se empiezan a apreciar los resultados de la equinoterapia en las nifias/os

con sindrome de Rett? (fisioterapeutas y familia).

- En relacion al entorno, podéis observar que presta mds atencion a aquello que le

rodea? (psicologos).

-cHay algun ejercicio que suelas repetir para estos pacientes? (psicologos y

fisioterapeutas).

-/ Qué es lo que mas te llama la atencion en la evolucion de tu hijo/a? (familia).

-/ Recomendarias la equinoterapia como un tratamiento complementario? (familia y
profesionales).
-;Como os enterasteis de que la equinoterapia podria beneficiar a vuestro hijo?, ;por

algun caso conocido, buscando informacion?



