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1. RESUMEN

Resumen

El presente estudio tiene como obijetivo principal la valoracién de los beneficios que la
equinoterapia tiene en nifias afectadas con sindrome de Rett, y se llevard a cabo en
un centro hipico que reuna las condiciones e instalaciones necesarias para poder
realizar las sesiones de tratamiento. Sera un estudio cualitativo y transversal, en el que
participaran tanto fisioterapeutas expertos en el &mbito de la equinoterapia como nifias
con sindrome de Rett que estén siendo tratadas con ella. Mediante entrevistas
semiestructuradas de respuesta abierta a los profesionales y a los familiares cercanos
de las nifias, se podra recopilar la informacion necesaria para la elaboracion de los
resultados finales. La utilizacion de la equinoterapia deberia ser una util herramienta
més de la que pudiera disponer la medicina y, concretamente, la fisioterapia para el
tratamiento de los trastornos neurolégicos o de muchos otros. Las posibles
limitaciones de este estudio pueden ser la falta de nifias que cumplan los requisitos
necesarios para participar en el proyecto, debido a que el sindrome de Rett es una

enfermedad minoritaria.

Palabras clave: equinoterapia, sindrome de Rett, tratamiento.

Abstract

The aim of present study is assess the benefits that the equine therapy may have in
girls affected with Rett syndrome, and this project will carry out in an equine center
which collect conditions and installations necessaries to realize the treatment sessions.
In this cross-sectional and descriptive study, the methodology used will be qualitative,
and in it will take part as much physiotherapists experts in the matter as girls with Rett
syndrome who are being treated with equine therapy. By means of semi-structured
interviews with open answer addressed to health professionals and to close relatives of
the girls, it will get to compile the necessary information to develop the final results. The
use of the equine therapy must be a useful tool for medicine and, especially, for the
physiotherapy to treat of neurological diseases and many other more. Possible
limitations of this study may be the lack of girls who fulfill the necessary requirements

to participate on this project, due to Rett syndrome is a minority disease.

Keywords: equine therapy, Rett syndrome, treatment.
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2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

2.1. Problema de estudio

El estudio cuya propuesta se presenta en este documento atiende a la necesidad
de encontrar una terapia demostrada como valida y efectiva para el tratamiento del
sindrome de Rett, que a pesar de ser una patologia degenerativa y de no tener
cura, puede enlentecerse su evolucion por medio de multiples terapias, entre ellas
la que mediante el caballo y sus caracteristicas especiales influye tanto en el

aspecto fisico como en el psicolégico y el social.

2.2. Revision bibliografica

No son muchos los estudios validados que hayan trabajado el sindrome de Rett
abordado desde la terapia con caballos, pero existen algunos articulos y
publicaciones que tratan esta cuestion. En las bases de datos consultadas no se ha
hallado ningun trabajo que relacione directamente el sindrome de Rett con la
equinoterapia, puesto que la mayor parte de los escritos enfocan la patologia desde
un punto de vista genético y/o farmacoldgico, sin tener demasiado en cuenta el
aspecto de tratamiento y rehabilitacion. Los pocos que hablaban sobre tratamiento
lo hacian desde la terapia propiamente fisica y, en alguna ocasion, desde la terapia
con musica o musicoterapia. Por otro lado, existen estudios que demuestran la
efectividad de la equinoterapia para patologias neurolégicas y/o degenerativas
(Armstrong, 2012) (Brewerton, 2010). Tampoco se han encontrado articulos de
revision sistemética en las bases de datos que incluyan de forma simultanea la
terapia con caballos y el sindrome de Rett, pero si existe algun articulo de revision
sistemética sobre los beneficios de la equinoterapia en patologias neurologicas y

degenerativas (Brewerton, 2010).

En los articulos encontrados en la web, escritos en su mayoria por profesionales
con muchos afos de experiencia en la terapia con caballos, destacan los beneficios
de la equinoterapia en nifias con sindrome de Rett en cualquiera de los aspectos,
aunque enfatizando los del aspecto fisico, como la interrupcién del patron de

frotarse las manos, el incremento del equilibrio y del control de tronco y cuello, la
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focalizacion de la atencion (De Llanza, 2007), la mejora de los patrones de
deambulacion y de la conciencia corporal y la promocion de la relajacion, entre
otros (*Maciques, 2006) (Rett Catalana, 2006).

Otros articulos consideran la equinoterapia como una terapia psico-corporal que
actua sobre todos los aspectos del individuo, proporcionandole recursos motores y

psicologicos para adaptarse al entorno que le rodea (**Maciques, 2005).

Como comentario, afiadir que existen estudios que, desde un punto de vista global
de la equinoterapia, afirman que los beneficios de ésta pueden conseguirse con
algunos aparatos disefiados especialmente para la simulacién de los movimientos
del caballo, por lo que el contacto directo con el animal es innecesario. En
contrapartida, reflejan que el paciente no puede relacionarse con el caballo ni con el
entorno, por lo que las mejoras seran basicamente fisicas sin el componente
emocional ni relacional que conllevan estas interacciones, ademas de la dificultad
para encontrar estos simuladores en alguna instalacién cerca del domicilio (Herrero,
2012) (Gandolfi, 2011).

2.3. Marco teérico

Con la finalidad de clarificar un poco los elementos claves de este proyecto, a
continuacion se definen y se explican los rasgos primordiales de los dos elementos

principales, la equinoterapia y el sindrome de Rett.

La equinoterapia se entiende como la terapia complementaria dentro de los
sistemas convencionales que se basa en la utilizaciébn del caballo y sus
caracteristicas como instrumento terapéutico para la rehabilitacién de personas con
algun tipo de discapacidad, sea fisica 0 no (Rubio, 2012). Su uso se remonta a la
Antigua Grecia, cuando Hipdcrates hablaba ya del saludable ritmo del caballo, pero
no es hasta 1875 cuando se empieza a realizar las primeras investigaciones para
demostrar el valor terapéutico de la equitacion (Pinto, 2003). Desde entonces se ha
ido aplicando a pacientes con trastornos variados, desde patologias fisicas como

paralisis cerebral o lesiones medulares, hasta problemas psicoldgicos y sociales.

El sindrome de Rett es un trastorno neurolégico de base genética que lleva a una

regresion en el desarrollo, especialmente en las areas del lenguaje expresivo y el
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uso de las manos. Practicamente se presenta solo en nifias, y a veces es
diagnosticado de manera errbnea como autismo o pardlisis cerebral. Estos
pacientes tienen una evolucién normal hasta los 6-18 meses, cuando se produce un
alto en el aprendizaje y el desarrollo y aparecen alteraciones como flacidez de
extremidades, escoliosis, babeo y salivacion excesiva, marcha inestable o rigida,
convulsiones, problemas respiratorios, perdida de patrones de movimientos
normales, problemas graves en el desarrollo del lenguaje, etc. Estos sintomas
varian segun la gravedad y la afectacion de cada caso. Esta patologia no tiene
cura, por lo que el tratamiento se basa en la medicacion y en los ejercicios de

fisioterapia para evitar su avance (Kwon, 2011).

Estos dos elementos — equinoterapia y sindrome de Rett — pueden ser combinados
para conseguir resultados positivos en la lucha contra la aparicion de los sintomas y
las secuelas de esta patologia, pudiendo evitar su avance y aumentar la calidad de

vida no solo de la nifia, sino también de todo su entorno.

A dia de hoy, existen decenas de técnicas y terapias que tienen como finalidad el
tratamiento de patologias neuroldgicas, bien sean congénitas, genéticas o
adquiridas, pero debido a la complejidad de las mismas se ha creado la necesidad
de disponer de otros recursos alternativos para su abordaje. En ocasiones las
técnicas convencionales, aunque efectivas, empiezan a ver mermados sus efectos
a largo plazo debido al estancamiento — por otro lado habitual — que los pacientes
sufren una vez hechos los primeros avances de forma relativamente rapida. Debido
a esto, los profesionales buscan en estos recursos alternativos las soluciones que

mejor puedan aportar esos avances a sus pacientes de forma lenta pero segura.

A pesar de que el caballo ha sido utilizado desde hace siglos con el fin de mejorar
el estado fisico y psicoldgico del ser humano, no ha sido hasta hace unos afios que
la equinoterapia propiamente dicha ha empezado a incluirse en el abanico de
terapias del que disponen los profesionales de la salud. En un principio, puede ser
utilizada para las patologias que formen parte de cualquiera de los tres aspectos del
hombre — el fisico, el psicoldgico y el social — pero quiza es en el primero en el que
mas estudios e investigaciones se han realizado, posiblemente porque es el mas
sencillo de constatar mediante la observacion neutra y la recogida de datos a traves
de elementos de medicion objetivos (tablas, tests, pruebas, etc.). Los resultados de
estos estudios demuestran que realmente la equinoterapia es Util en el tratamiento

de las patologias neurolégicas, a pesar de que todavia es necesaria mas
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investigacion en este ambito, especialmente centrando la terapia en otras
patologias, como el sindrome de Rett, puesto que no existe ningun estudio que
relacione este trastorno con el uso de la terapia con caballos para su tratamiento. Al
hecho de que esta terapia no esté todavia muy explotada, hay que sumarle la
escasez de niflas que padecen sindrome de Rett — en Espafia hay diagnosticadas
aproximadamente entre 2.100 y 2.400 nifias —, lo que podria explicar la falta de
estudios que hagan hincapié en la relacion de ambos elementos. Este hecho debe
llevar a pensar que hay que profundizar y estudiar mas el tema ya que, segun la
bibliografia consultada relacionada con la equinoterapia, es un tratamiento muy
efectivo y beneficioso para todas las personas que pueden sacar provecho de él,
cualquiera que sea el problema, patologia o trastorno que les haya conducido hasta

la terapia con caballos.

2.4. Justificacion

La importancia de este estudio reside en la busqueda de alternativas en el
tratamiento de patologias neuroldgicas, concretamente el sindrome de Rett, un
trastorno con una incidencia cada vez mas importante pero del que se habla muy
poco. Hay que tener en cuenta que las caracteristicas del paso del caballo
(movimiento ritmico, variable y repetitivo) son similares a las caracteristicas de la
marcha humana, por lo que este tratamiento puede ser muy beneficioso para la
mejora y mantenimiento de estos pacientes, no sélo desde el estado fisico, sino
también en cuanto a bienestar psiquico/emocional y de relaciones sociales.
Permitiria a la fisioterapia poder ampliar sus herramientas de tratamiento para

enfrentar este tipo de patologias, méas frecuentes cada dia.
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3. OBJETIVOS DEL ESTUDIO

3.1. Objetivo principal

El objetivo principal de este proyecto de investigacion es determinar la eficacia de la
equinoterapia en el tratamiento de pacientes con sindrome de Rett, que podria ser
extrapolable a determinadas patologias fisicas, psiquicas y/o sociales que pudieran

beneficiarse de ésta.

3.2. Objetivos especificos

Para este estudio se han definido los siguientes objetivos especificos:

- Conocer la valoracion de la familia de las niflas con sindrome de Rett sobre los

efectos de la equinoterapia.

- Conocer la valoracion de los fisioterapeutas sobre los efectos de la equinoterapia

en nifias con sindrome de Rett.
- Identificar si hay algunos ejercicios con los caballos concretos para este colectivo.

- Indagar sobre qué patologias o alteraciones podrian beneficiarse de este tipo de

terapia.

4. METODOLOGIA

4.1. Ambito de estudio

El presente estudio sera realizado en un centro hipico que posea las instalaciones y
los elementos pertinentes para llevar a cabo sesiones de equinoterapia, como

podrian ser una pista cubierta para los dias de lluvia o una rampa adaptada para
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que los usuarios de esta terapia puedan subir al caballo con més facilidad. Debe
disponer del material adecuado para garantizar la seguridad tanto de estos usuarios
como de los profesionales que estaran trabajando con ellos cuando monten
(cinchas con o sin agarradores, mantas, riendas, cabezadas, estribos...) asi como
del material necesario para realizar los ejercicios y actividades durante el
tratamiento, como aros, conos, libros, pinzas, nimeros, pelotas, imanes, mufiecos,
etc.

Ademas, el centro debe contar con la colaboracion de profesionales de la salud
cualificados en su propia especialidad y en temas relacionados con el ambito del
caballo, ya que para trabajar de manera correcta y segura con estos animales es
indispensable alguna formacién especifica. Por descontado, los caballos que vayan
a utilizarse en la terapia deben ser seleccionados con especial cuidado, puesto que
no todos serian utiles, y tienen que ser previamente entrenados y acostumbrados a

la tarea que desempefiaran.

4.2. Disefno

El estudio observacional tiene una finalidad descriptiva y sera de tipo transversal, ya
que se recogeran los datos solamente en un momento determinado durante el
transcurso del periodo de la terapia. La metodologia que se empleara sera
cualitativa, cuyo objetivo sera valorar si ha habido mejoria en las pacientes con

sindrome de Rett tratadas con esta terapia.

4.3. Poblacién y participantes

Para llevar a cabo la investigacion, es importante que todas las partes implicadas y
conocedoras del tema tengan representacién. Es por ello que se contard con la
presencia tanto de fisioterapeutas como de padres, tutores o familiares mas
allegados a las nifias; los primeros para aportar el rigor cientifico y la experiencia
practica de la terapia y los segundos para dar su opinion personal sobre como ha

repercutido la equinoterapia en las nifias.

Se escogeran 5 fisioterapeutas y 7 nifias con sindrome de Rett como participantes,

teniendo en cuenta por un lado la dificultad para encontrar fisioterapeutas
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experimentados en el campo de la equinoterapia, y por otro lado el bajo nimero de
pacientes que existen con sindrome de Rett, que se ve disminuido si se debe

seleccionar solamente a las que reciben sesiones de terapia con caballos.

4.4. Criterios de inclusion y exclusion

Antes de la eleccion de los fisioterapeutas y de las nifias cuyas familias participaran
en este estudio, deberan ser elaborados unos criterios que puedan asegurar que
las personas seleccionadas realmente serdn las mas idoneas para obtener la
informacién y los datos que se estan estudiando. Por ello, los criterios que se

tendran en cuenta para elegirlos seran los siguientes:

» Fisioterapeutas:

- Deben estar relacionados con el ambito de la equinoterapia: este criterio
asegura que el profesional esté desarrollando este tipo de trabajo, por lo
gque tendra que estar informado y formado sobre todas las novedades en
el ambito de la equinoterapia, ya que si no es asi sus opiniones e

impresiones pueden verse alteradas.

- Deben tener una experiencia igual o superior a 4 afios en el tratamiento
mediante equinoterapia: debido a la falta de profesionales en este sector
de la fisioterapia, es dificil encontrar a personal con mucha experiencia.
En 4 afios se considera que el fisioterapeuta tiene suficiente experiencia
para poder valorar los beneficios de la equinoterapia y como afecta su

aplicacion a los pacientes.

Deben estar tratando en la actualidad a pacientes con sindrome de Rett:
al estar la cuestién principal directamente relacionada con esta patologia,
es necesario que el fisioterapeuta esté en contacto en este momento con
ella, puesto que podra constatar de primera mano los efectos que tiene la

equinoterapia en ésta.
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= Nifias afectadas con sindrome de Rett:

- Deben estar diagnosticadas de la enfermedad y haber sido incluidas en
un programa de rehabilitacion con caballos: sélo cumpliendo estos dos

criterios sera de utilidad su participacion en el estudio.

- Deben tener entre 18 meses y 4 afios de edad: puesto que en esta franja
de edad es donde se da el desarrollo primerizo de la persona, tanto fisica
como mental y socialmente, es una de las etapas en la que las terapias

podran incidir con mas fuerza y moldear este desarrollo.

Deben llevar al menos 6 meses asistiendo a sesiones de equinoterapia:
como en muchas otras formas de tratamiento, los efectos de la
equinoterapia no podran objetivarse hasta meses después de haber
empezado. Por tanto, 6 meses es suficiente para ver resultados, si los

hay, en la paciente.

- Deben tener contacto constante con sus familiares cercanos: si la familia
no ha estado con la nifia y no ha seguido su evolucién durante la
equinoterapia, es posible que no se percaten de los avances y
repercusiones que ésta ha tenido en ella, restando veracidad a las

respuestas de la entrevista.

A pesar de todo, hay que hacer hincapié en que es posible que la tarea de
encontrar a los participantes sea bastante larga, por la escasez tanto de
fisioterapeutas especializados en esta area como de nifias con sindrome de Rett

gue participan en terapias con caballos.

4.5. Descripcion de la intervencion

Con este estudio lo que se pretende es llevar a cabo una valoracion sobre una
terapia concreta, en este caso la equinoterapia, para comprobar si realmente tiene
algun efecto sobre el estado y la salud de las nifias con sindrome de Rett, tanto

positivo como negativo.

11
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Inicialmente, se procedera a la elaboracion del guién principal de la entrevista (ver
anexo l), ya que en la intervencion se recogera la informacion de los diferentes

fisioterapeutas y de los familiares de las nifias.

Después se seleccionaran a los participantes en el estudio, escogiéndolos segun
los criterios de seleccion para profesionales y niflas con sindrome de Rett
enumerados anteriormente. Una vez elegidos se realizaran las entrevistas, de
forma individual para los profesionales y grupal para las familias (cada grupo
familiar por separado), siempre con el consentimiento de los participantes vy
asegurando la confidencialidad de los datos revelados. Para facilitar la tarea del

investigador se grabard el audio de las entrevistas.

Una vez finalizadas todas las entrevistas a los padres o tutores de las nifias y a los
fisioterapeutas, se tratara la informacion de la manera mas conveniente para, junto
con la revisién bibliografica, proceder con la redaccion de los resultados de este

estudio de investigacion.

4.6. Variables y técnicas de recogida de informacié n

Las variables que se han escogido como importantes y en las cuales se agrupara la

informacién obtenida seran las siguientes:

1. Movilidad y estabilidad corporal (equilibrio)

Segun la bibliografia consultada, la equinoterapia incide directamente en el
cuerpo de la persona que monta, siendo muy beneficiosa debido a las

caracteristicas Unicas del caballo:

- Movimiento tridimensional: al caminar, el paso del caballo produce en la
pelvis del jinete movimientos de balanceo lateral, ante y retroversion y
rotacion iguales a los de la marcha humana. Es por ello por lo que el SNC
del usuario recibe la informacién neuromotriz que le servird de referencia
para ayudarle a restablecer los patrones que permitan la deambulacion, o a

integrarlos si el paciente nunca ha caminado.

12
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- Transmision de impulsos ritmicos: la contraccién y la relajaciéon de la
musculatura ventral y dorsal del caballo provocan una serie de estimulos
ritmicos que pasan directamente a la cintura pélvica, a la columna vertebral
y a las extremidades inferiores del usuario, haciendo que, de forma
constante y automatica, la persona tenga que estar regulando su postura
para mantener el equilibrio. Este hecho provoca un aumento de tono por un
trabajo muscular intenso. Se calcula que el caballo produce entre 120 y 180
impulsos por minuto, y que el jinete debe realizar aproximadamente entre
2000 y 2500 ajustes tbénicos en este tiempo. Ademas es posible afiadir
determinados ejercicios y/o variar el movimiento del caballo para trabajar
mas activamente la postura y el equilibrio: paradas, inicio del paso, cambios

de sentido, circulos, etc.

Conduccion del calor corporal: la temperatura habitual del caballo en reposo
es de 38°C, que aumenta hasta los 38'8°C una vez ejercitado o en
movimiento. Al ser su cuerpo mas caliente que el de los humanos, es
posible aprovecharlo con la finalidad de relajar y distender la musculatura, lo

que mejorara el estado del tono muscular y facilitara la movilidad.

2. Estereotipias

Las nifias con sindrome de Rett, en la gran mayoria de casos, presentan
estereotipias o0 patrones de movimiento repetitivo y no funcional. EI mas
frecuente es el “lavado de manos” (frotarse las manos), aunque también se
pueden hacer palmas, golpear o ensalivar llevAdndoselas a la boca. Desde el
momento en el que la nifia empieza la sesion de equinoterapia se ponen a su
alcance una serie de elementos que permiten que relaje las manos, como los
agarradores de la silla, e incluso (en casos determinados) les dé alguna
utiidad como la de coger objetos. Es posible que un periodo de tiempo
después de finalizar la sesion estas estereotipias desaparezcan o, al menos,

sean menos evidentes.

3. Habla y/o comunicacion

Si se tiene en cuenta la gran estimulacion que recibe un paciente en una
sesion de equinoterapia (sonidos, ruidos, voces, olores, texturas, etc.) y que

en la medida de lo posible debe abrirse a ella, se podria pensar que hubiera
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un intento de comunicacion. Esto puede darse a través de sonidos o0 — en
menor medida — alguna palabra, ya que los movimientos ritmicos del caballo
relajan la musculatura diafragmatica y orofacial y la articulacion
temporomandibular (ATM), lo que facilita su aparicion. Ademas a las nifias,
dentro de las posibilidades de cada caso, se les ensefla a comunicarse
mediante gestos con el caballo (por ejemplo, para que empiece a caminar se
aprietan las piernas contra el cuerpo del animal, o para detenerlo se levanta la
mano). Esto, aparte de mejorar su movilidad voluntaria y su atencion, les
proporciona una forma de decir lo que quieren durante la sesién, ya que

muchas no tienen otra forma de comunicarse.

4. Relacion con el entorno

Hay que tener en cuenta que las nifias con sindrome de Rett, especialmente
las que estan en un estado moderado-grave, no tienen la posibilidad de
comunicarse con las personas que les rodean puesto que el lenguaje y la
movilidad de extremidades estan bastante afectados. Todos esos recursos
comunicativos que pueden aprender y desarrollar durante las sesiones de
equinoterapia (gestos, sonidos, etc.) podrian extrapolarlos a su vida cotidiana,
utilizandolos como una manera de expresarse y de hacerse entender. Esto
deberia estrechar lazos con personas cercanas y proporcionarles una visién

un poco mas amplia del mudo que tienen a su alrededor.

Como se ha mencionado en el apartado anterior, la entrevista en profundidad
semiestructurada sera el método escogido para la recoleccion de la informacion
necesaria para este estudio. En ella se formulard una pregunta principal, que sera
la que sirva para introducir a los entrevistados en el asunto a tratar. A partir de ahi
se elaboraran unas preguntas secundarias que seran U(tiles para ayudar al
entrevistador a orientar la conversacion segln sus intereses y que proporcionaran
informacién muy valiosa para elaborar los resultados. Los entrevistados, tanto
padres y/o familiares como fisioterapeutas, tendran toda la libertad para responder
a las preguntas y para afiadir comentarios o impresiones sobre la evolucion de las
nifas tratadas con equinoterapia. Para los profesionales la entrevista sera
individual, y grupal para los familiares de cada nifia, ya que nos interesa la opinién
de todas las personas de la familia cercanas a ellas (padre, madre, hermanos y/o

abuelos). En principio, las nifias pueden estar presentes durante el transcurso de la
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entrevista, pero no esti previsto que intervengan activamente en ella. De todas
maneras, y si el entrevistador lo encuentra necesario 0 conveniente, se puede
modificar el guiébn principal de la entrevista o incorporar nuevas preguntas

secundarias.

Durante los encuentros con los participantes en el estudio, y previo consentimiento
por escrito, se procedera a grabar las entrevistas en formato de audio para facilitar
la transcripcion de las mismas al ordenador y la recuperacion de la informacion,
aparte de permitir al investigador prestar atencion a la conversacién sin distraerse

escribiendo las respuestas y comentarios del/de los entrevistado/s.

4.7. Analisis de los registros

Cuando se hayan completado todas las entrevistas a los participantes en el estudio,
se pasara a transcribir a ordenador toda la informacién que se haya grabado en
audio, respetando el orden en el cual se han ido realizando las preguntas y las

respuestas en cada una de ellas.

Entonces se procederd a su lectura, desglosando su contenido por subtemas,
pudiendo en este momento modificar el orden de las preguntas y sus respuestas

para facilitar esta tarea.

Una vez analizado el contenido, éste se agrupara en los &mbitos que se consideren
cruciales para responder al objetivo del trabajo: la movilidad y la estabilidad corporal
(equilibrio), las estereotipias, el habla y/o la comunicaciéon y la relacion con el
entorno en las nifias de Rett. Ademas es positivo fijarse en algun otro aspecto de la
informaciéon que pueda ser atili o digno de mencionar mas adelante, en la
elaboracion de los resultados, como podria ser las informaciones relevantes sobre

las caracteristicas del tratamiento en el sindrome de Rett.

Una vez seleccionada la informacion importante en las entrevistas, ésta se
analizara de forma global y, junto con los datos que se extraigan de la revisién
previa de documentos que traten este tema, se procedera a la elaboracion de las

conclusiones.

15



Trabajo de Final de Grado Diana Ibdiiez Ibdiez

4.8. Limitaciones del estudio

4.8.1. Limitaciones de disefio

En este estudio pueden aparecer limitaciones debidas al disefio del mismo,
como podria ser la falta de nifias con sindrome de Rett de entre 18 meses y 4
afios de edad que puedan participar en él, teniendo en cuenta que es una

patologia minoritaria y que a este hecho se une el de la limitacion de la edad.

Ademas, si se tiene en cuenta que la equinoterapia es una terapia con un coste
un poco superior al de la mayoria de terapias convencionales, la posibilidad de
gue haya nifias con sindrome de Rett dentro de la franja de edad requerida que

la lleven a cabo se vuelve cada vez menor.

4.8.1. Limitaciones ajenas al disefio

Las limitaciones que pueden darse de forma independiente al estudio seran
basicamente una pérdida de participantes, ya sea por que alguno de ellos puede
decidir desvincularse del estudio y dejar de colaborar en él o bien porque alguno
puede ser perdido por defuncidon. También es posible la aparicién de algun tipo
de alergia que imposibilite la continuidad del tratamiento mediante la
equinoterapia, como podria ser una alergia al polvo, al pelo del caballo o al

polen.

Al ser un estudio meramente observacional y descriptivo, en el que el investigador
no interviene ni actia de ninguna manera, no hay ninguna estrategia que pueda
evitar o minimizar las limitaciones ajenas al disefio, pero en caso de aparicion de

problemas de disefio si que seria posible reducirlos.

Si el problema reside en la dificultad para encontrar a nifias con sindrome de Rett
gue tengan una edad comprendida entre 18 meses y 4 afios, podria ampliarse esta
franja de edad. Si para cuando se han encontrado a las participantes se observa
gue hay demasiada diferencia de edad entre ellas, podria valorarse la posibilidad de
dividir la muestra en dos 0 mas grupos segun la edad, con la finalidad de acotar

mas la informacion y adaptarla a cada grupo evitando la generalizacion.
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4.9. Aspectos éticos

Este proyecto se deberd llevar a la practica bajo el cumplimiento de todos los
aspectos éticos y habiendo sido revisado, evaluado y aprobado por el

correspondiente comité de ética acreditado.

Para asegurar la proteccion de las identidades y la informacién personal de
profesionales de la salud, familiares y niflas con sindrome de Rett, cualquier
documento o archivo obtenido durante el transcurso del estudio sera tratado como
confidencial y el acceso a ellos sera restringido a cualquier persona ajena a la
investigacion. Ademas, se menciona la posibilidad de que la informacién obtenida
para este proyecto pueda ser requerida para otro estudio en el futuro, en cuyo caso
se solicitaria de nuevo el consentimiento de cada participante para el uso de dichos

datos.

Antes de la realizacién de cualquier observacion por parte del investigador, todos y
cada uno de los participantes deberan recibir, leer, entender y firmar un documento
conforme son informados del proyecto, de las actividades que se van a desarrollar
en él y de la forma en la que el investigador recogera la informacién, aparte de
resolver cualquier duda que los participantes pudieran tener. En este
consentimiento informado también se menciona que el participante, de forma
voluntaria y libre, accede a ser incluido en el estudio, y que en cualquier momento y
por cualquier motivo puede desvincularse de él y dejar de participar. Para este
proyecto se han elaborado dos documentos de consentimiento informado
diferentes, uno destinado a los profesionales (ver anexo 1) y otro que deberan

firmar los padres o tutores legales de las nifias (ver anexo llI).

5. UTILIDAD PRACTICA DE LOS RESULTADOS

Tras recoger la informacion recopilada mediante las entrevistas y haberla analizado,
se propone la equinoterapia como una técnica valida en el tratamiento de patologias
neuroldgicas, en este caso concreto en el sindrome de Rett. Segun las conclusiones a
las que han llegado los articulos y textos consultados, todos de reconocidos expertos
en la materia, la equinoterapia ayuda a mejorar los resultados del resto de

tratamientos de las nifias de Rett (fisioterapia, tratamiento farmacoldgico,
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musicoterapia, logopedia, hidroterapia, etc.), aparte de proporcionar estimulos Unicos
gue sélo el contacto con el animal y la naturaleza le pueden dar, como por ejemplo el
respeto por los animales, la responsabilidad de ocuparse de la higiene y preparacion

del caballo antes y después de la sesion o el aumento de la autoestima.

Lo que se quiere conseguir es que los profesionales no relacionados con el &mbito de
la terapia con caballos tengan en cuenta que pueden afiadir la equinoterapia al amplio
abanico de tratamientos y técnicas que pueden llevar a cabo para mejorar y mantener
el estado de sus pacientes.

No obstante, el profesional que quiera aplicar la equinoterapia debe tener una base de
conocimientos para realizar las técnicas y los ejercicios, puesto que si no se aplican
correctamente puede no haber resultados, e incluso ser perjudiciales para el paciente.
Lamentablemente, a pesar de los beneficios que aporta la equinoterapia a los
pacientes en los que se aplica, no es un tratamiento suficientemente extendido ni
todos los pacientes tienen acceso a él, debido a su elevado coste por el

mantenimiento de los caballos y las instalaciones.

6. ORGANIZACION DEL PROYECTO

6.1. Equipo investigador

Para llevar a cabo este estudio se requerirA en un principio solamente la
participacion del IP (investigador principal), que serd el que lleve a cabo todas las
tareas del proyecto, desde la busqueda de resefias bibliograficas sobre el
tratamiento de pacientes con sindrome de Rett mediante la equinoterapia hasta la

elaboracion de las conclusiones finales con su respectiva presentacion oral.

6.2. Cronograma

Se prevé que la duracién del presente proyecto de investigacion estara en torno a

13 meses. La distribucion del tiempo por trimestres no permitia detallar
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concretamente qué espacio de tiempo seria dedicado a cada etapa de la
investigacion y cuéles eran compatibles para poder solaparse. Por esta razon el

cronograma ha sido dividido en meses y no en trimestres.

Las etapas que se cree que llevardn mas tiempo son la de busqueda de
participantes, por la dificultad de encontrar a fisioterapeutas y a nifias con sindrome
de Rett que cumplan todos los requisitos para participar en el estudio, la realizacion

de las entrevistas a cada uno y el analisis de toda la informacién recogida en ellas.

La construccion del presupuesto ha sido colocada al final del cronograma para
evitar alterar el orden y la continuidad de las etapas con las que cuenta el estudio,
pero se ha llevado a cabo en el primer mes de la puesta en practica del proyecto,
puesto que es lo primero que se debe tener en cuenta para determinar las etapas

del estudio y la duracién de las mismas.

Revisiéon
bibliogréafica

Planteamiento de la
pregunta, objetivos y
justificacion

Disefo de las
entrevistas

Busqueda de
participantes

Entrevistas a los
participantes

Analisis de la
informacion recogida

Redaccién de los
resultados

Complementacion de
la informacion

Elaboracion de las
conclusiones

Construccién del
presupuesto
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8. PRESUPUESTO

Para la elaboraciéon de este proyecto sera necesaria una inversiébn monetaria con el fin
de sufragar los gastos que conlleva el material, los desplazamientos, el equipo vy el
personal. A continuacién se detallan cudles son estos gastos y la cuantia de los

mismos:
ITEM EUROS TOTAL
Personal:
IP (Investigador principal) 700€ x 13 meses 9100€

Material inventariable:

Ordenador 650€
Impresora 100€
Grabadora digital 50€ 849€
Memoria USB 30€
Tarjeta de memoria 19€

Material fungible:

Tinta para impresora 54€
Papel 10€ 75€
Dosieres 11€

Viajes y transportes:
Desplazamiento a los centros

donde se realizaran las entrevistas 2300€ 2300€

Otros gastos:

Internet 450€
Teléfono 300€ 850€
Acceso a referencias bibliograficas 100€

TOTAL 13174€
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9. ANEXOS

ANEXO |

Guiodn principal de la entrevista realizada a fisioterapeutas y familiares de las nifias

Pregunta principal

¢, Qué beneficios aporta el uso de la equinoterapia en nifias que padecen sindrome de Rett?

Posibles prequntas secundarias

- ¢ Cuales son las mejoras concretas que ha provocado en la nifia la equinoterapia respecto a
la movilidad, la estabilidad del cuerpo, el habla y/o comunicacion y las estereotipias (como el

frotarse las manos)? (fisioterapeutas y familia)

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

sindrome de Rett? (fisioterapeutas)

- ¢ Cémo 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 con

sindrome de Rett? (fisioterapeutas y familia)

- ¢, Cudles cree que son las otras intervenciones eficaces para tratar el sindrome de Rett?

(fisioterapeutas)

-¢De qué otras terapias se ha beneficiado la nifia y cual ha sido el grado de mejora respecto a

la equinoterapia? (familia)

- ¢ Qué otras patologias o trastornos podrian beneficiarse o se benefician de la equinoterapia?

(fisioterapeutas)
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ANEXO I

Ejemplo de documento de consentimiento informado para fisioterapeutas

ESTUDIO SOBRE LOS BENEFICIOS DE LA EQUINOTERAPIA EN PACIENTES CON
SINDROME DE RETT

Investigador principal: Diana Ibafez Ibafiez

Lugar donde se realizara el estudio:

La finalidad de este estudio es corroborar o desmentir la eficacia de la equinoterapia, o terapia
mediante el uso de caballos, en el sindrome de Rett. Para ello se han seleccionado una serie
de fisioterapeutas especializados en esta terapia, entre los cuales se encuentra, que
participaran de forma voluntaria con la finalidad de poder recabar informacion sobre la

aplicacion y el impacto que ésta tiene sobre el sindrome de Rett.

Los datos e informaciones recopilados seran totalmente confidenciales y anonimos, y se
utilizaran exclusivamente con fines de investigacion para elaborar las conclusiones de este
proyecto. En caso de requerir de nuevo esta informacién obtenida para estudios o proyectos
futuros, se le solicitard de nuevo su autorizacion para poder disponer de ella. Se solicita
también su consentimiento para poder grabar las entrevistas que le sean realizadas con el fin

de ser capaz de acceder a sus respuestas con la mayor facilidad y rapidez posibles.

Yo, , participo de forma voluntaria

en este proyecto de investigacion, habiendo sido informado de lo que en él se va a estudiar, y
entendiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con
fines cientificos. Me comprometo a colaborar en este proyecto aportando datos, conocimientos

y experiencias propias sobre este asunto.

Ademas, soy libre de desvincularme de la participacion en este estudio en cualquier momento y

alegando cualquier motivo.

Fecha: de del afio

Firma del participante Firma del investigador principal
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ANEXO lli

Ejemplo de documento de consentimiento informado para familiares de las nifias

ESTUDIO SOBRE LOS BENEFICIOS DE LA EQUINOTERAPIA EN PACIENTES CON
SINDROME DE RETT

Investigador principal: Diana Ibafez Ibafiez

Lugar donde se realizara el estudio:

La finalidad de este estudio es corroborar o desmentir la eficacia de la equinoterapia, o terapia
mediante el uso de caballos, en el sindrome de Rett. Para ello se han seleccionado una serie
de nifias con esta patologia que estén recibiendo sesiones de equinoterapia, entre las cuales
se encuentra su familiar o protegida, cuyos padres o tutores participaran de forma voluntaria
con la finalidad de poder recabar informacién sobre la aplicacion y el impacto que ésta tiene

sobre el sindrome de Rett.

Los datos e informaciones recopilados seran totalmente confidenciales y anonimos, y se
utilizaran exclusivamente con fines de investigacion para elaborar las conclusiones de este
proyecto. En caso de requerir de nuevo esta informacion obtenida para estudios o proyectos
futuros, se le solicitara de nuevo su autorizacion para poder disponer de ella. Se solicita
también su consentimiento para poder grabar las entrevistas que le sean realizadas con el fin

de ser capaz de acceder a sus respuestas con la mayor facilidad y rapidez posibles.

Yo, , como padre/madre o tutor

legal de , participo de forma

voluntaria en este proyecto de investigacion, habiendo sido informado de lo que en él se va a
estudiar, y entendiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o
difundidos con fines cientificos. Me comprometo a colaborar en este proyecto aportando

informacidn y experiencias propias sobre el tema.

Ademas, soy libre de desvincularme de la participacion en este estudio en cualquier momento y

alegando cualquier motivo.

Fecha: de del afio

Firma del padre/madre o tutor Firma del investigador principal
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