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Resumen

El presente trabajo de investigacion tiene como objetivo analizar la efectividad de un
programa de intervencion basado en la integracion sensorial y el uso de pictogramas, desde el
area de Terapia Ocupacional, en el desempefio ocupacional de un nifio de 7 afios de edad con
diagnostico de Sindrome X Fragil. Para el desarrollo de este estudio se tuvo en cuenta una
metodologia de estudio de caso Unico de un nifio portador de Sindrome X Fréagil, diagnosticado
por la especialidad de Genética, por medio de un examen sanguineo que verifico la presencia de
la mutacion en el cromosoma. Como instrumentos de recoleccion de la informacion se usaron el
Perfil Sensorial-2, la Escala Abreviada del Desarrollo adaptada desde la Terapia Ocupacional, la
observacién informal al desempefio, entrevista semi-estructurada a padres y la Escala de Logro
de Objetivos GAS (Goal Attaiment Scale).

De esta manera para evaluar el proceso del caso, se establecieron 6 objetivos pertenecientes a la
Escala de Logro de Objetivos, los cuales fueron los indicadores para evaluar si a través de lo
propuesto en este estudio, el nifio podia mejorar su desempefio ocupacional. En los resultados se
logra evidenciar el aporte de la aplicacion de la Escala de Logro de objetivos sobre los cambios
en el nifio sujeto de estudio. Pese al poco tiempo de intervencion se observaron avances en los
objetivos propuestos. Adicionalmente se genera un modelo de intervencion estructurado
orientado por un profesional, involucrando la integracion sensorial y el uso de pictogramas, el
cual plantea los objetivos a un terapeuta evaluador quien aplica el plan de intervencién y evalla
por medio de la escala para asi finalmente evidenciar los logros en el desempefio ocupacional

del menor.
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Abstract

The present research work aims to analyze the incidence of an intervention program based on
sensory integration and the use of pictograms from the Occupational Therapy area in the
occupational performance of a child diagnosed with Fragile X Syndrome. For the development
of this study, a single case study methodology was taken into account of a child with Fragile X
Syndrome diagnosed by the specialty of genetics through a blood test that verified the presence
of the mutation in the chromosome; as instruments for collecting the information, the Sensory
Profile-2, the Abbreviated Development Scale adapted from Occupational Therapy, informal
observation of performance, semi-structured interview with parents and the Goal Attaiment Scale
— GAS, were used.

In this way, to evaluate how the porcess takes place, 6 principal objectives were established
taken out from to the scale of achievement of objectives, these indicators were used to evaluate
what was proposed in this study to see if the child could improve on his occupational
performance. The results clearly show the contribution of the application of the scale on the
changes in the child under the study. Despite the short time of intervention, progress was
observed in the proposed objectives. Additionally, a structured intervention model oriented by a
professional is generated, involving sensory integration and the use of pictograms, which raises
the objectives to an evaluating professional and finally shows the achievements in the child
occupational performance.

Keywords: Fragile X Syndrome, sensory integration, intervention program, occupational

therapy, pictograms.
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Introduccion

El desarrollo cerebral durante la primera infancia es primordial en el aprendizaje, la conducta y
la salud de cualquier ser humano; esto, basado en las experiencias positivas dadas desde el
nacimiento para un desarrollo cerebral 6ptimo el cual se encuentra estrechamente relacionado
con el proceso de neurodesarrollo, que permite la adquisicién de procesos cognitivos, regulacion,
motricidad, comunicacién, entre otros. El neurodesarrollo se encuentra relacionado con la
arquitectura cerebral basada en la experiencia tanto del actor inmediato en este caso el nifio,
como la generada por la madre, la familia y el ambiente. La interaccion con el medio favorecera
de manera significativa procesos futuros como lenguaje, alfabetizacion, interaccion, movimiento
y salud mental (Mustard, 2003).

Todo este proceso cerebral permite clasificar el desarrollo como lo trazan desde el marco de
trabajo de la Terapia Ocupacional (TO), Avila, Martinez, Matilla, Maximo & Talavera (2010),
quienes plantean las destrezas de ejecucion a partir de las destrezas motoras y praxis, sensorio
perceptuales, de regulacién emocional, cognitivas, de comunicacién y sociales. Estas permiten
observar al menor desde una perspectiva amplia y contribuyen a una mejor exploracion del
ambiente, ademas de esto generan el desarrollo de independencia en la ejecucion de las
actividades de la vida diaria.

De esta manera, el desarrollo de las destrezas no solo se encuentra ligado al ambiente sino
ademas a la parte genética que influye potencialmente en el desarrollo del nifio, dado que, cada
individuo da respuestas unicas a las condiciones ofrecidas por el ambiente. Es decir, un ambiente
poco enriquecedor tendra como resultado una inteligencia mas baja y una exposicion a un

ambiente favorable contribuye en su desempefio de manera positiva (Monks, 1996). Todo esto va



13

a actuar de manera secuencial ya sea de tipo modificable como no modificable; por ejemplo, los
hitos del desarrollo ante una alteracion, seria no modificable en aspectos fisicos, del lenguaje,
entre otros, debido a que, presentan una dificultad en el sistema nervioso central, lo cual va
alterar su desarrollo. Por el contrario, la inteligencia y la personalidad son canalizadas de manera
que se pueden moldear o modificar facilmente (Monks, 1996).

Adicionalmente, la mayoria de alteraciones genéticas son las que afectan el desarrollo en las
diferentes destrezas o condiciones fisicas. Existen en el mundo miles de enfermedades que se
producen por alteraciones genéticas, lo que produce que los genes en el feto se alteren y el nifio
contenga en su fenotipo caracteristicas particulares ya sean fisiologicas, fisicas, de
comportamiento, neurolégicas o enfermedades asociadas. Dentro de estos sindromes se
encuentra el Sindrome X Fragil (SXF), que sera abordado durante este trabajo ligado a un plan
de intervencion basado en la teoria de la Integracidn Sensorial (IS) con el uso de pictogramas.
Esto, con el propdsito de indagar si un programa de intervencién basado en la IS y el uso de
pictogramas mejoran el desempefio ocupacional de un nifio en especifico.

Para iniciar, el SXF esta relacionado a una forma de discapacidad severa hereditaria, la
segunda mas prevalente después del sindrome de Down (Saldarriaga et al., 2014). Es causado
por la alteracion o expansion anormal del gen FMR-1 (Fragile X Mental Retardation 1 gene)
ubicado en el cromosoma X, la mutacién de este gen dara un diagnéstico de sindrome de X fragil
(Baranek et al, 2002). Este es considerado una enfermedad rara debido a la baja prevalencia e
incidencia, sin embargo, las estadisticas por género estiman una prevalencia mundial de 1 en
7000 hombres y sobre 1 en 11000 mujeres diagnosticados con SXF. Aunque lo padecen
principalmente los hombres, el portador y quien lo trasmite es la mujer (Centers for Disease

Control and Prevention, 2020).
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El SXF al presentar déficits conductuales y cognitivos de moderados a severos, presenta
caracteristicas fisicas especificas como: cara alargada y estrecha, orejas grandes y prominentes,
hiperlaxitud articular, hipotonia, macroorquidismo, prognatismo mandibular, cabeza grande,
entre otros; se pueden presentar, ademas, convulsiones, aunque no en todos los portadores. En el
aspecto comportamental se asocian caracteristicas autistas, auto agresion, hetero agresion, crisis
de angustia como baja tolerancia a la frustracion, ansiedad, aumento de actividad motora o
hiperactividad y pobre contacto visual (Brun-Gasca & Pallares-Artigas, 2001). En adicion a esto,
el procesamiento sensorial, en nifios portadores, es considerado poco organizado, presentando
dificultad en la modulacién de los diferentes estimulos nuevos dados por el ambiente. Con ello,
se produce hipo respuestas o hiper respuestas como defensibilidad tactil, inseguridad
gravitacional, reacciones fuertes a estimulos auditivos, visuales u olfativos (Goldson, 2001).

Estos comportamientos requieren de un tratamiento terapéutico con diferentes abordajes o
profesiones entre estas Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia, Educacion Especial y Terapia
Ocupacional. Cabe aclarar que al asistir a estas terapias y pese a generar un plan de tratamiento
individualizado para cada nifio, no desaparecera el diagndéstico; sin embargo, este tipo de
intervenciones contribuiran en la adquisiciéon o mantenimiento de diferentes destrezas lo cual
permitird en un grado significativo, obtener un mayor desempefio o calidad de vida para el
portador y la familia.

Por lo tanto, la TO siendo una de las profesiones encargadas de promover, generar, potenciar,
reentrenar y mantener el desempefio ocupacional de la persona, dentro de una actividad en un
ambiente o contexto en especifico, promueve el desarrollo de diferentes destrezas las cuales
llevan al desarrollo de habilidades necesarias para la ejecucién de una actividad o tarea planteada

(Avila et al., 2010). Asi, la obtencion de la independencia es uno de los objetivos de la Terapia
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Ocupacional, por medio de intervenciones basadas en diferentes modelos o enfoques como el
neurodesarrollo, el cognitivo perceptual, el familiar, el ecoldgico, sistémico o rehabilitador. En el
caso especifico a trabajar en esta investigacion se abordara la teoria de IS, basada en un principio
investigado por la terapeuta ocupacional Jean Ayres en nifios con discapacidad, quien observo
que las personas presentaban bajas respuestas ante las demandas del entorno, lo cual altera de
manera significativa los procesos de aprendizaje y adaptacion a los diversos entornos (Goldson,
2001).

Teniendo en cuenta lo anterior, este trabajo se desarrollara el disefio de un estudio de caso de
un nifio bogotano de 7 afios portador del SXF que asiste a un proceso terapéutico integral, entre
estos TO, desde la que se realizara una propuesta basada en un programa de 1S con el uso de
pictogramas. Como propuesta metodoldgica se utilizara la Escala de Logros de Objetivos (2007)
que permite medir como la IS y el uso de pictogramas inciden en algunas areas de desempefio,
patrones y destrezas de ejecucion. De esta manera, se obtendran datos y resultados sobre la
ejecucién de un programa de intervencion basado en la IS con el uso de pictogramas, para
evaluar si este podra favorecer su desempefio ocupacional.

La Escala de Logros de Objetivos, serd la principal herramienta evaluadora, dado a que esta es
de tipo individualizado. Teniendo en cuenta las habilidades y necesidades observadas, no solo
por la terapeuta sino también por la familia, quienes seran participes en la formulacion de
objetivos. Los resultados seran observables tanto en la sesién como casa, durante un tiempo de
intervencion de aproximadamente de 12 semanas con sesiones desarrolladas por la terapeuta
investigadora quien elaboro un cuaderno de rutinas con pictogramas que brindara el paso a paso

de la sesidn. Esto serda realizado por un terapeuta evaluador como lo dice la Escala de Logro de
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Objetivos, quien sera alguien externo a quien plantea los objetivos con el fin de no generar
sesgos en los resultados.

Dado esto, se propone una investigacion con la siguiente estructura:

1. Antecedentes haciendo referencia a las diferentes investigaciones que aportaron a la
investigacion.

2. Justificacion para la importancia de investigar sobre la efectividad de un programa de
intervencion basado en la integracién sensorial y uso de pictogramas en un nifio portador
de Sindrome X Fragil.

3. Pregunta de investigacion.

4. Obijetivos.

5. Marco teorico teniendo en cuenta los referentes tedricos.

6. Estado del arte.

7. Metodologia teniendo en cuenta la estructura propuesta.

8. Resultados

9. Discusion.
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1. Antecedentes

La TO es definida por la Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacionales WFOT, como una
Profesion encargada de la promocion del bienestar y la salud de la persona por
medio de la ocupacién, principalmente por medio de una actividad dentro de un
contexto especifico en el que se encuentre el individuo lo que a esto se le denomina
desempefio ocupacional buscando asi rehabilitar, reeducar o reentrenar la habilidad
necesaria para la ejecucion de la misma (WFOT, 2012, p. 4).

Por consiguiente, se considera necesario que el terapeuta trabaje bajo modelos, enfoques y
teorias como lo es la teoria de la IS abordada por la terapeuta ocupacional Jean Ayres en los afios
60, quien trabajaba con nifios con dificultades en el aprendizaje creando un analisis del
procesamiento del cerebro en la recepcion de los estimulos. Por esta razon, la IS tuvo un alto
impacto en la TO debido a que la participacion en areas como el juego, la ejecucion de las
actividades de la vida diaria y las habilidades necesarias para el proceso escolar requieren de un
procesamiento sensorial para recibir, integrar y responder a la informacion que recibe el cuerpo
humano; esto produce respuestas adaptativas cuando el cerebro procesa la informacién de
manera adecuada, contribuyendo a un aprendizaje motor, académico y de comportamiento social
(Gil, 2017).

Ante la recurrencia de nifios con dificultades a nivel sensorial se han creado certificaciones
como integradores sensoriales para profesionales como fonoaudiologos, terapeutas
ocupacionales y fisioterapeutas con el fin de integrar la IS en el proceso de intervencion desde su
profesion. Sin embargo, los terapeutas ocupacionales estan en la potestad para ejercer técnicas y
actividades basadas en la IS debido a que, dentro del marco de trabajo de Terapia Ocupacional se

trabajan las destrezas motoras y praxis que involucran movimiento y organizacion en el medio.
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En Colombia existe la Asociacion Colombiana de Integracion Sensorial ~ACIS, que cuenta con
40 profesionales asociadas, distribuidas en las ciudades de Bogota, Barranquilla, Cartagena,
Mosquera, Cali, Ibagué, Neiva y Cucuta. La asociacion es la encargada de agremiar a los
profesionales con fines académicos, cientificos y del ejercicio profesional en Colombia (ACIS,
2017).

El SXF al ser considerado una enfermedad rara o huérfana no brinda la suficiente evidencia
cientifica sobre la patologia especialmente en los tratamientos fuera de los farmacolégicos. En el
caso de la IS al no ser un medio curativo, las investigaciones son escasas y pese a que los
portadores de SXF presentan desintegracion sensorial, lo cual altera la experiencia y respuesta
con el entorno, no es tan conocido como este tipo de tratamiento podria contribuir al desempefio
ocupacional de la persona y de la familia o cuidadores (Goldson, 2001).

Estimando que no se encuentra una cantidad especifica de personas portadoras del sindrome,
las investigaciones definen la prevalencia mundial del SXF de 1 en 7000 hombres y de 1 en
11000 mujeres (Centers for Disease Control and Prevention, 2020). En una investigacién
realizada en el afio 2014 se encontrd que en la ciudad de Ricaurte en el municipio de Bolivar
Colombia existe una poblacion elevada con discapacidad y portadoras del SXF, con un total de
39 individuos (Saldarriaga et al., 2014). La prevalencia de la poblacién portadora se determina
por zona geografica; sin embargo, sin datos exactos los cuales que arrojan las asociaciones de
SXF aun no se conocen cifras puntuales. En Colombia no existe una cifra exacta que determine
la cantidad de personas con SXF, lo cual esta condicionado a la posibilidad de un no diagndstico.

De otro lado la IS se ha utilizado para mejorar la calidad de vida de la persona frente a las
demandas del entorno. En el caso particular del SXF la evidencia neuro-anatomica demuestra

que el vermis posterior del cerebelo es mas pequefio en pacientes con sindrome X fragil. Se
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considera que esta anormalidad del cerebelo se relaciona con la falta de inhibicién y problemas
de atencion identificados entre pacientes con SXF. Estas dificultades, a su vez, pueden asociarse
con una desintegracion sensorial y con problemas cerebrales (Goldson, 2001).

Agregando que el fenotipo conductual descrito en nifios con sindrome X fragil incluye
hiperactividad, caracteristicas autistas, timidez y ansiedad social, estereotipias y tics, psicosis,
crisis agresivas y reacciones fuertes a estimulos olfativos, auditivos, tactiles y visuales, se puede
encontrar en el portante de la enfermedad dificultades a nivel sensorial como la hiper-respuesta,
al ser mecanismo causante de estas caracteristicas (Brun-Gasca., Pallares-Artigas, 2001). Es por
esta razon que se ha escogido la IS como medio de intervencion debido al desorden que
presentan los nifios que padecen SXF, para asi lograr generar respuestas adaptativas e incluso,
una modulacién frente a los diferentes estimulos lo cual, va a producir una regulacion a nivel
conductual.

Desde la TO las dificultades en el planeamiento motor, coordinacion, inseguridad en el juego
y las dificultades de interaccion con el entorno se han considerado de manera inicial como una
dificultad en la IS. Esta alteracidn ha ido aumentando por diversos factores en las actividades de
ocio elegidas ahora por los nifios que son enfocadas en la tecnologia por lo que se disminuye el
movimiento, la interaccion y la participacion. Diversos estudios han mostrado la efectividad de
la IS y como esta aporta de manera significativa al nifio y a la familia en su desempefio
ocupacional y en la funcionalidad de la autonomia y la participacion (Mailloux et al., 2007).

Siendo el proceso de IS parte del desarrollo infantil, este es considerado de manera individual,
cada persona responde de manera diferente frente a los diversos desafios del ambiente y aln méas
cuando se cuenta con una patologia de base. Por ello, en esta investigacion se utilizé la

herramienta Escala de Logro de Objetivos debido a que, ofrece un método individualizado
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enfocado en las necesidades del menor al desenvolverse en los diversos entornos y de la familia
como principal cuidador de la persona. En diversos estudios se ha implementado la Escala de
Logros con nifios con alteraciones a nivel sensorial, lo cual permite ver y analizar de manera
precisa los resultados obtenidos desde cada area y objetivo planteado, asi como también realizar
modificaciones a la intervencidn cuando los resultados son poco efectivos (Mailloux et al.,

2007).

2. Contexto

Para describir el contexto se usara el modelo de Urie Bronfenbrenner Proceso-Persona-
Contexto-Tiempo, el cual define el contexto del estudio de caso Unico, dado que este modelo
permite realizar un andlisis por medio de la observacién al individuo. Mediante este se plantea
analizar como se encuentra la persona en los diferentes entornos en que se desenvuelve, asociado
a procesos de conducta, desarrollo y evolucidn de las oportunidades que el contexto le genera
para asi obtener avances en su desarrollo. Ademas, se tienen en cuenta los actores principales
como la familia y los cuidadores, los cuales influyen directamente en la metodologia para el
estudio a realizar (Grife & Guitart, 2012).

Para el estudio se seleccion6 un nifio, quien durante el texto se nombrard como D, de 7 afios
de edad al inicio de la investigacion, portador de Sindrome X Fragil diagnosticado por genética
aproximadamente hace dos afios y medio. D presenta condiciones fisicas asociadas al sindrome
como cara larga, piel suave, orejas y frente prominente, malformacion oral, pie plano e
hipotonia. A nivel de desarrollo realiza la marcha de manera independiente con baja percepcion

de peligro. En su proceso de desarrollo psicomotor reportado por la madre, el control cefalico fue
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al afo, rolado a los dieciocho meses, sedente a los dos afios, no realiz6 gateo e inicié marcha a
los treinta meses.

En cuanto a lenguaje de D es no verbal, por lo que su comunicacién se da por medio de
sonidos y sefialamientos e incluso con conductas inadecuadas para llamar la atencion y hacer lo
que desea. En relacion con la conducta presenta estereotipias ante situaciones que le generen
ansiedad y frustracion, debido a que, el nifio presenta impulsividad, dificultades del
comportamiento como auto agresion y hetero agresion. En lo habituacional, el menor realiza
control de esfinteres; en los ultimos meses ha logrado desvestirse especialmente prendas de
miembro superior, alimentarse de manera independiente con baja permanencia en el manejo de
los cubiertos; colabora con lavarse las manos y en la ducha. La relacion del nifio dentro de los
diferentes entornos que maneja se basa en la adaptacion que D tenga con el lugar y con las
personas, al igual de las actividades que se le propongan las cuales deben ser de su atencion,
aunque, la baja tolerancia a la frustracion y las conductas inadecuadas que alteran el desempefio
del nifio.

Después de realizar una breve descripcion del desarrollo del nifio se hablara de la familia la
cual esta conformada por el nicleo comdn gue es el padre de 48 afios de edad, con escolaridad
hasta el bachillerato y de ocupacién, mensajero. Segun lo mencionado por la madre de D. el
padre ha estado presente por tiempos intermitentes a causa de las discusiones con la madre
generadas por el diagnostico del nifio. En relacion con la madre de 43 afios, bachiller,
actualmente es ama de casa, requiriendo por la condicion de D, renunciar a su trabajo como
secretaria para ser la principal cuidadora del menor. Finalmente tiene una media hermana de 11
afios presente en el hogar, que colabora con algunas de las tareas diarias del nifio. Dentro de los

cuidadores se encuentran los abuelos maternos quienes asistieron el cuidado de D en sus
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primeros afios de vida, ademas, fueron quienes alertaron a la madre sobre lo que sucedia con el
nifio, esto dado su retraso en el desarrollo psicomotor.

El contexto en el cual se realizaran las intervenciones al menor de 7 afios portador de SXF es
un entorno fisico, asistencial llamado Fundacion Nifiez y Desarrollo, ubicado en la ciudad de
Bogot4, localidad de Barrios Unidos en el sector de J.J. Vargas, en un estrato socioeconémico
entre 4 y 5. La fundacion es una instalacion de tipo semi-campestre con areas abiertas, parque,
consultorios y gimnasios de Fisioterapia y de Terapia Ocupacional, con aproximadamente 47
afios de antigtiedad, fundada por un joven llamado Mario Gémez diagnosticado con paralisis
cerebral, quien inicialmente cre6 un club de recreacion para nifios con esta condicion. Mas
adelante funda el colegio Mario Gomez con un enfoque en la educacidén especial, dada su
proyeccion a la vocacion y ayuda de los nifios no solo con paralisis cerebral sino con otros
diagnosticos, que lo llevaron a organizar un servicio de consulta externa para ofrecer servicios de
rehabilitacion.

Esta fundacidn es una institucién dedicada a ofrecer programas de rehabilitacién integral de
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Pedagogia Terapéutica y Psicologia. Estos
programas estan enfocados en la atencion de un total de 610 nifios y jovenes con discapacidad o
dificultades en el aprendizaje con un nivel de funcionalidad de leve a moderado. La institucion
abarca areas como salud y educacion. En salud la parte de consulta externa busca generar un plan
de tratamiento para asi estimular, fomentar, incrementar, mejorar 0 mantener las capacidades
residuales de cada individuo y garantizar mayor desempefio en la ejecucién de las actividades o
aumentar calidad de vida en los diferentes entornos.

La institucién se encarga de la atencion de nifios de diversos estratos sociales del 1 al 6, sin

embargo, con mayor recurrencia para nifios que viven en estratos medio bajo de los diferentes
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barrios de Bogota, con nacionalidad colombiana, aunque debido a la situacion actual han
ingresados varios nifios venezolanos. Los usuarios que asisten presentan diferentes patologias
con una prevalencia de retardo en el desarrollo con un total de 191 usuarios, los cuales son nifios
en espera de un diagnostico o aquellos que requieren de estimulacién para lograr nivelarse a su
edad cronologica. Entre otros diagnosticos se encuentran Paralisis Cerebral, Autismo, Trastorno
por Déficit de Atencion e Hiperactividad - TDAH, trastornos del lenguaje y algunos sindromes,
entre estos se encuentra el SXF con un total de cuatro nifios hombres quienes dos de ellos
cuentan con un diagndéstico confirmado y los demas se encuentran a espera de resultados desde la
especialidad de Geneética.

En este caso el nifio participante del estudio cuenta con un diagnéstico confirmado de SXF
quien ingreso a la institucion el 14 de agosto de 2017, con la prestacion de los servicios de
Fonoaudiologia, Psicologia, Terapia Ocupacional y en el mes de abril inici6 con Fisioterapia.
Desde la fecha de ingreso el proceso ha sido constante y se han observado leves avances en su
desempefio ocupacional. Actualmente D cuenta con 3 sesiones de media hora de Terapia
Ocupacional a la semana, 3 sesiones de Fonoaudiologia, 3 sesiones de Psicologia y 1 sesién de
Fisioterapia para un total de una hora y media a la semana de estas sesiones y media hora de

fisioterapia.

3. Justificacion

Este estudio de caso surge del andlisis ocupacional que se ha llevado con el nifio durante un
afio y seis meses, especificamente de cémo el proceso de la rehabilitacidn integral desde
Fonoaudiologia, Psicologia y Terapia Ocupacional ha tenido un impacto y avances en su

desempefio ocupacional. Sin embargo, no se ha aplicado un plan de intervencién estructurado
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basado en la IS en el servicio de TO como fundamento para contribuir en el desarrollo de sus
diferentes destrezas.

Por ello, se aplicaron una serie de pruebas tales como el Perfil Sensorial, Escala Abreviada del
Desarrollo de Terapia Ocupacional, ademas de individualizar La Escala de Logros de Objetivos
la cual estd enfocada en sus necesidades y en las de la familia. Esta Escala es de gran
importancia en investigaciones para realizar una evaluacion individual y asi obtener resultados
puntuales frente a unos objetivos especificos.

Por lo tanto, teniendo en cuenta que la IS hace referencia a las respuestas que da el individuo
a las demandas del entorno, en este caso, la Escala de Logros de Objetivos permite observar
cdémo paulatinamente por medio de la terapia enfocada en IS se evidencian resultados
progresivos y medibles lo cual va a facilitar el proceso de intervencion en los diferentes
contextos. De esta manera, se crea un plan de intervencion desde la IS con el uso de pictogramas
con el fin de indagar la pertinencia de este modelo en primer lugar para D y a la investigacion
como aporte, y asi segun los resultados obtenidos para intervenciones con nifios que presenten
este diagndstico, para asi contribuir al desempefio ocupacional de nifios con este sindrome.

Se toma como base la IS debido a que, con un plan de tratamiento y un objetivo general desde
TO, se pretenden promover respuestas adaptativas a estimulos multisensoriales de tipo tactil,
propioceptivo y vestibular, que contribuyan al desarrollo de sus patrones motores gruesos, al
igual que modulacion de actividad motora y conducta. Esto, teniendo en cuenta que cada nifio es
diferente en su desarrollo y en el proceso madurativo, se debe ver la IS como un proceso Gnico
en el individuo.

Mediante la IS se permite centrar la intervencion en las necesidades y habilidades de cada

nifio como medio terapéutico para favorecer las respuestas dadas por el ambiente. Las
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dificultades en la integracion sensorial actualmente son mas notorias en la poblacién infantil. Es
por esta razon que la intervencion desde la TO con nifios con dificultades en la integracion
sensorial es valiosa para promover la participacion en las diferentes actividades de la vida diaria
y en actividades significativas en sus diferentes roles, observando la efectividad de esta
intervencion en el desempefio ocupacional del nifio.

La IS cubre la necesidad de aportar al desarrollo a nivel de autocontrol y confianza frente a las
respuestas y a las demandas del ambiente para lograr apropiar destrezas necesarias en un proceso
de aprendizaje e interaccion con el medio, lo méas funcional que sea posible. Se ha evidenciado
que ante una adecuada intervencion involucrando la integracion sensorial, se adquiere mayor
estabilidad emocional y mejoran los procesos atencionales (Fajardo & Salgado, 2018).

El cerebro juega un papel fundamental en la IS en donde ocurren las disfunciones sensoriales.
Para entender este proceso se inicia mencionando que las neuronas son aquellas que a traves de
los impulsos eléctricos generan una sinapsis para el aprendizaje 0 comportamiento. Los tractos
nerviosos llevan la informacidn sensorial con respuestas de un lugar del sistema nervioso a otro;
ademas los nucleos son quienes reciben la entrada sensorial, estructuran y clarifican la
informacidn dada por el estimulo, comparandola o asimilandola con otra informacion recibida
anteriormente. Por otra parte, la médula espinal se encarga de trasmitir la informacion al cerebro
para emitir patrones motores, posturales y del movimiento, continuando por el tallo cerebral, que
contiene varios nucleos que permiten que las sensaciones recibidas se conviertan en
experiencias. El cerebelo posteriormente procesa las sensaciones y es el encargado de procesar la
gravedad, el movimiento de los musculos y las articulaciones para que los mismos sean precisos

y suaves (Ayres, 1998). Asi se entiende brevemente como funciona el cerebro en la integracion
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sensorial, captando la informacion para ser integrada y convertirse en percepciones organizadas
(Cuesta, 1995).

Teniendo en cuenta esta informacion el proceso de integracion sensorial proviene o inicia
desde el vientre; el bebé es capaz de sentir y percibir los movimientos del cuerpo de su madre. El
recién nacido brinda respuestas necesarias o de supervivencia las cuales se denominan reflejos
primitivos que contribuyen a suplir necesidades de alimentacion, tacto, movimiento, entre otros.
El movimiento permitira el desarrollo de patrones motores gruesos gateo, arrastre, rolado y
marcha para que asi a futuro logre un proceso de juego, el cual le permita al nifio responder ante
las demandas del entorno de manera efectiva para ser socialmente aceptado (Bellefeuille, 2006).

Progresivamente el nifio en su desarrollo alcanza una madurez a nivel sensorial, lo cual se
puede observar aproximadamente a los 8 afios, edad en la que el nifio en su sistema tactil,
movimientos y gravedad ha generado una madurez casi completa, logrando patrones motores
gruesos semi-especializados como equilibrio estatico, dinamico, estabilidad articular,
coordinacion bimanual y viso-motora al igual que su planeamiento motor. Sin embargo, no se
menciona que a esta edad alcance un maximo desarrollo al presentar un aprendizaje progresivo,
en esta situacion Ayres (1998) sugiere que,

el cerebro humano no esté disefiado para procesar abstracciones si antes no tiene un
conocimiento concreto del cuerpo y del mundo y sus fuerzas fisicas. Son necesarios
siete u ocho afios de juego para dar al nifio una inteligencia sensorio motriz que le
sirva al nifio para su desarrollo intelectual social y personal (p. 37).

Dado este proceso de desarrollo que el nifio adquiere, que es llamado el procesamiento
sensorial, es secuencial y se da mediante cuatro fases principales desde la entrada sensorial al

cerebro las cuales se describen a continuacion: A) Registro de la informacion, localiza el
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estimulo por separado para hacer conciencia de la entrada realizada. B) Modulacion, permite
regular la intensidad de como se recibe el estimulo y la sensacion que genera. C) Discriminacion
en la cual se organiza e interpreta la entrada sensorial con la capacidad para identificar las
caracteristicas propias, y finalmente D) Integracion encargada de reunir los estimulos para
interpretar y poder brindar una respuesta apropiada (Del Moral, Pastor y Sanz, 2013).

En este caso al observar que los nifios portadores de SXF presentan alteraciones a nivel
sensorial con hiper respuestas o hipo respuestas, con pobres respuestas del entorno y con un
aumento a nivel cerebral de conductas inadecuadas o disruptivas, podria la IS sensorial aportar
en el menor la mejora de su calidad de vida, en tiempo presente y futuro en los diferentes roles
ocupacionales. Es por esta razén, que la elaboracion de este trabajo aborda la IS para el
desarrollo infantil y méas en un diagndstico en el que se encuentra alterado el registro sensorial.

En relacion con lo que podria aportar al desempefio ocupacional, se enmarca la propuesta en
el plan de intervencién basado en la IS, adicionalmente se incluye el uso de pictogramas como
una herramienta didactica que pueda ser facilitadora y motivadora para lograr mayores
resultados. Dado que los pictogramas son de facil uso, incluso son implementados como sistema
alternativo de comprensidn, aunque, se evidencia que han sido planteados especialmente en
nifios con trastorno del espectro autista, para contribuir en sus procesos de aprendizaje (Calero,
Gbémez, & Herrera, 2018). Al realizar la interpretacion de datos para identificar o desarrollar las
redes de apoyo necesarias o establecer un plan de tratamiento, se debe tener en cuenta un
enfoque basado en la necesidad de la persona, para aumentar o fortalecer un desempefio
ocupacional lo mas funcional posible, de acuerdo con las capacidades y caracteristicas del

usuario (Martinez et al., 2014).
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En el estudio de caso se han planteado objetivos basados en algunos dominios del Marco de
Trabajo de la Terapia Ocupacional, que se analizaran en relacion con la efectividad de la IS en el
desempefio ocupacional; de esta manera sera necesario explicar estos para asi lograr el
entendimiento de los logros propuestos.

Es por esta razon que este proyecto tiene un gran valor académico e investigativo, el cual
posiblemente permitira seguir abordando para en futuras investigaciones sobre patologias que
presenten una dificultad a nivel cognitivo, de lenguaje y sensoriales. Este proyecto se basa en la
creacion de un plan de intervencion basado en la IS con el uso de pictogramas evaluado por la
herramienta Escala de Logros de Objetivos para medir la incidencia en el desempefio
ocupacional de un nifio en especifico. Este puede aportar de manera significativa en procesos
como independencia en actividades de la vida diaria, rutinas, respuestas adaptativas a diferentes
estimulos del ambiente y la permanencia y participacion de actividades escolares sencillas que

involucren la actividad motora fina.

4. Pregunta de investigacion
¢ Qué efectividad tiene un proceso de intervencién basado en Integracion Sensorial y en el uso
de pictogramas en el desempefio ocupacional de un nifio de 7 afios portador del Sindrome X

fragil?

5. Objetivos
5.1. Objetivo general
Analizar la efectividad de un programa de intervencion basado en la integracion sensorial y en
el uso de pictogramas desde el area de Terapia Ocupacional en el desempefio ocupacional de un

nifio con diagndstico de Sindrome X fragil.
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5.2. Objetivos especificos

- Evaluar la efectividad de un programa de integracion sensorial y en el uso de pictogramas
en las destrezas de ejecucion motoras gruesas y cognitivas necesarias para las actividades
de la vida diaria relacionadas con vestido y organizacion del espacio personal.

- Evaluar la efectividad de un programa de intervencion basado en la integracion sensorial
en las destrezas de ejecucion senso-perceptuales y motoras finas necesarias para las areas
ocupacionales de ocio y educacion.

- Indagar la pertinencia de un programa de intervencion basado en la integracion sensorial
y en el uso de pictogramas en los patrones de ejecucion tal como rutinas con el fin de

favorecer la habituacion y regulacion de la conducta.

6. Marco Tedrico

Dentro de este apartado se definiran en cinco acapites los temas fundamentales usados en el
estudio a fin de sustentar por medio de la evidencia los referentes tedricos que son la base de esta
investigacion. Primero se hablara de la IS siendo este el medio para realizar la intervencion,
continuando con el uso de pictogramas para reforzar el proceso de intervencion con un método o
herramienta que podra favorecer el proceso instruccional. Seguido de esto, se abordara el
desemperfio ocupacional desde el marco de trabajo de la Terapia Ocupacional, eje fundamental
debido a que, es el que se busca mejorar y con €l obtener cambios en el sujeto de la
investigacion. Luego, se expondra sobre el SXF al ser el diagnostico base del estudio de caso el

cual aportara a la investigacion; y finalmente se explicara la herramienta empleada en este caso
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la Escala de Logro de Objetivos para evaluar y obtener resultados, la cual dara la oportunidad de

responder al objetivo planteado en la investigacion.

6.1. Sindrome X Fragil

En relacion al SXF esta asociado a un déficit cognitivo moderado a severo de tipo hereditario,
incluso la segunda con mayor prevalencia de déficit cognitivo luego del Sindrome de Down. A
diferencia de este ultimo, el SXF es hereditario, se puede diagnosticar sobre los 36 meses, en la
mayoria de los casos lo padecen los hombres y es trasmitido por mujeres. Pese a esto no se ha
determinado una cantidad exacta de personas con la alteracion genética en el cromosoma X. El
SXF es causado por una alteracion en el gen FMRL1 el cual define el tipo de mutacién ya sea una
pre mutacion o una mutacion completa, esto permite orientar el saber el nivel de funcionalidad
de las diferentes areas, motoras, cognitivas, de lenguaje y comprensivas (Brun-Gasca & Pallares-
Artigas, 2001).

La causa genética del SXF es una alteracion en el ADN, especificamente en el gen FMR1, lo
cual ocasiona la falta de la proteina (FMRP); esto hace que al presentar la mutacion se dan unos
rasgos que suelen estar presentes en la mayoria de los hombres afectados. Entre estos se destaca,
la cara alargada con frente amplia y mentdn salido, orejas prominentes y despegadas,
hiperlaxitud la cual disminuye con la edad; en la pubertad los testiculos son grandes o también
Ilamado macroorquidismo; cabeza grande, boca con anomalias como paladar elevado y dientes
apifiados, pie plano y rodillas que se incurvan hacia atras. En relacion con los tejidos conectivos,
presentan repercusiones posibles en las valvulas del corazon, alteraciones oculares como el
estrabismo, frecuentes otitis y en algunos pacientes sobrepeso. La epilepsia también se

manifiesta en el 15 % de portadores de SXF. A nivel cognitivo como se ha mencionado
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anteriormente presentan un retraso mental moderado a severo lo cual es dado por la falta de
proteina produciendo asi dificultades a nivel de conducta asociado a un comportamiento de tipo
autista, con déficit de atencion e hiperactividad, retraso en la aparicion del lenguaje o personas
no verbales y evitacion de la mirada (Tejada, 2006).

La regulacion de las emociones se ve afectada debido a la dificultad para comunicarse de
manera verbal en varios nifios con SXF. Al presentar dificultad para expresar sus emociones o
pensamientos con palabras, hace que puedan auto-agredirse, gritar, botarse al piso e incluso
reaccionan con aleteo como forma de mostrar su ansiedad. Su tolerancia a la frustracion es poca,
con irritabilidad o agresividad. Las funciones ejecutivas también se encuentran afectadas con
poca flexibilidad cognitiva, organizacion, resolucion de problemas, dificultad en la capacidad de
adaptacion ante situaciones nuevas, interiorizacion de las consecuencias de una accion. Las
rutinas son un eje central en el SXF debido a que, mecanizan la accion logrando ejecucion y
posible modulacion de la conducta; sin embargo, también juega un factor negativo al
desestructurar la rutina va presentar una conducta inadecuada (Tejada, 2006).

Al evidenciar las caracteristicas que presenta el nifio con SXF es importante iniciar una
intervencion temprana con el fin de brindar una orientacién a la familia y cuidadores respecto al
desempefio ocupacional del nifio; asi lograr una adquisicién de habilidades o respuestas frente a
diversas situaciones. Esto contribuye a la necesidad de la familia en el afrontamiento del
diagnostico y expectativas frente a la evolucion que va a tener el nifio; tanto en el proceso
educativo como terapias complementarias las cuales son un derecho para la familia y el portador
de SXF aportando una garantia y calidad de vida ayudando asi en sus procesos escolares, de

adaptacion, ocio y tiempo libre y aprendizaje (Tejada 2006).
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6.2. Desempefio Ocupacional

El desempefio ocupacional de las personas es favorecido de manera significativa por los
procesos de la IS. Este aborda la ocupacién seleccionada desde cada etapa del ciclo vital
teniendo en cuenta la persona, actividad y ambiente dentro de un rol en especifico, es decir, en
el caso de un nifio, su principal rol o actividad seria el juego dado en ambientes libres o cerrados;
asi el terapeuta ocupacional se encarga de evaluar por medio de observacion informal el
desempefio o aplicacién de diferentes herramientas o formatos de evaluacion, teniendo en cuenta
las caracteristicas de la persona y el ambiente (Martinez, Mufioz, Suazo, 2014).

Para evaluar el desempefio ocupacional es necesario un andlisis que permita sintetizar la
informacidn del usuario para centrarse en las ocupaciones, roles y contextos, asi como observar
el rendimiento durante la ejecucién de las actividades dentro de la ocupacion. Esto se hace con el
fin de evidenciar la efectividad de las destrezas de ejecucion, seleccionando el uso de
evaluaciones necesarias para medir las mismas segun la demanda de la tarea, el contexto u
entorno.

Dentro del marco de trabajo de Terapia Ocupacional se definen las areas de ocupacién como
la cantidad de actividades u ocupaciones en las que las personas o las organizaciones participan
en los diferentes roles, que podrian llevarlos a una ocupacion en especifico, ademas de contribuir
con la calidad de vida de la persona. Dentro de estas se encuentran, segun la AOTA, las

siguientes (Avila et al., 2010):

- Actividades de la vida diaria (AVD): son las actividades fundamentales para vivir, estan
orientadas al cuidado propio de la persona que permitan bienestar y supervivencia,
ademas de contribuir en la imagen y apariencia personal. Entre estas se encuentran

bafarse, cuidado del intestino y la vejiga, es decir, el control de esfinteres, vestirse desde
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seleccionar las prendas acordes con el tiempo, ocasion; comprar ropa, vestirse y
desvestirse en secuencia, incluyendo accesorios como hebillas, botones, cremalleras y
amarrado de zapatos. Comer también hace parte de las AVD siendo la capacidad para
manipular y mantener los alimentos en la boca, para realizar el proceso de deglucién. La
alimentacion se refiere al proceso de preparar, organizar y llevar el alimento al plato para
después ser llevado a la boca. Movilidad funcional de un lado a otro. Cuidado de los
dispositivos de atencidn personal necesarios para el auto sostenimiento como gafas,
audifonos, protesis, ortesis o lentes de contacto. Higiene y arreglo personal en donde se
encuentra afeitarse, maquillarse, desmaquillarse, cortar el cabello, entre otros. Aseo e
higiene en el inodoro.

Actividades instrumentales de la vida diaria AIVD: son aquellas que requieren
interacciones mas complejas que las AVD que aportan a la comunidad o al cuidado de
otros. Entre estas se incluye el cuidado de otros, de mascotas, facilitar la crianza de los
nifios, gestion de la comunicacién al enviar, recibir e interpretar informacion con los
diversos instrumentos. Movilidad en la comunidad por medio de un medio de trasporte.
Uso de la gestion financiera, gestion y mantenimiento de la salud y finalmente las
compras.

Descanso y suefio: obtener un descanso reparador para lograr ejecutar actividades en las
demas areas de ocupacion.

Educacidn: actividades que generen un aprendizaje para asi participar dentro de los
diferentes contextos.

Trabajo: actividades remuneradas o voluntarias para participar de un empleo.
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- Ocio o tiempo libre: actividad no obligatoria que es motivada practicada dentro del
tiempo libre de la persona.

- Participacion social: comportamientos esperados por la comunidad.

Destrezas de ejecucion: acciones observables, concretas dirigidas hacia un objetivo, que
utiliza la persona para participar de manera efectiva en las actividades de la vida diaria, son
aprendidas y desarrolladas teniendo en cuenta edad, contexto y cultura. Clasificadas de la

siguiente manera (Avila et al., 2010):

- Destrezas motoras y praxis: las motoras son las acciones utilizadas para interactuar de
manera fisica con los objetos, contextos y entornos. La praxis se refiere a los
movimientos en secuencia de una habilidad aprendida.

- Destrezas sensoriales perceptuales: Es la capacidad para modular, tolerar y discriminar
sensaciones basadas en experiencias sensoriales adquiridas y asi responder a las
demandas del ambiente.

- Destrezas de regulacion emocional: Es la capacidad que tiene la persona para manejar sus
emociones y responder frente a situaciones dadas por el entorno.

- Destrezas cognitivas: Es el proceso requerido para lograr planificar y gestionar una
actividad permitiendo una resolucion de problemas.

- Destrezas de comunicacion y sociales: Es la interaccion y comunicacién de la persona

con la comunidad o ambientes interactivos.

Patrones de ejecucidn: hacen referencia a los habitos, rutinas, roles y rituales para la ejecucién
de una actividad. En este caso los habitos son definidos como las conductas especificas y
automaticas que son beneficiosas o contraproducentes para el bienestar. Las rutinas son

secuencias determinadas de actividades o tareas que estructuran la cotidianidad de la persona.
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Los roles son una serie de comportamientos determinados por la sociedad y un entorno cultural,
los cuales progresivamente se van definiendo. Finalmente, los rituales van orientados hacia lo
espiritual, cultural o social siendo parte primordial de la identidad de una persona (Avila, et al.,

2010).

6.3. Integracion Sensorial.

En este escrito se parte de la premisa de que el desarrollo cerebral durante la infancia es
fundamental en el aprendizaje, la conducta y la salud (Mustard, 2003). Este se relaciona desde el
nacimiento con la necesidad de las experiencias para un desarrollo cerebral; por esta razén la IS
juega un papel fundamental en el proceso de desarrollo. La IS ha sido estudiada por la Doctora
Jean Ayres desde los afios 60, por medio de estudios basados en la relacion entre nifios con
dificultades del aprendizaje y un procesamiento sensorial alterado. La TO definié la IS como “el
proceso neuroldgico que organiza las sensaciones del propio cuerpo y del medio ambiente, y
hace posible usar el cuerpo efectivamente en el entorno” (Ayres, 1998, p.29). Dado este concepto
se puede inferir que la IS busca la organizacién a nivel neuronal acorde con lo que el ambiente
demande, para asi generar las respuestas, conductas y aprendizajes apropiados en las diferentes
actividades de la vida diaria y juego.

Para poder generar este procesamiento e integracion se hace referencia a las diferentes
sensaciones percibidas por el cuerpo. Ayres hizo referencia a los sistemas vestibular,
propioceptivo y tactil como los menos estudiados y tenidos en cuenta para un proceso de
intervencion con nifios con dificultades en la IS (Cuesta, 1995; Martinez, 2019).

Se inicia con el sistema vestibular desarrollado después de la concepcion, siendo el sentido
del movimiento y la gravedad localizado en el oido interno y conformado por los canales

semicirculares, el utriculo y el saculo; este sentido favorece la coordinacion de los ojos, la
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cabeza, miembros superiores e inferiores. Al igual que el desarrollo del tono muscular, control
postural, ajustes posturales, reacciones protectivas y de enderezamiento las cuales seran
necesarias durante el ciclo vital en los diferentes roles ocupacionales, ya sea desde la practica de
un deporte (bicicleta, patines, bailar, entre otros) como actividades escolares recortar, manejo
espacial y de coordinacion viso motora. Es probable que a diario se observen nifios en las aulas o
sitios de estudio con acomodaciones constantes en la silla, recostados en la mesa sin embargo, se
evidencia gue esta inquietud motora hoy en dia se encuentra ligada a diagndsticos diferenciales
de las dificultades en la IS tales como déficit de atencidn con hiperactividad, autismo y
perturbacion de la actividad y la conducta (Pérez, 2012).

Adicionalmente dentro de los sentidos se encuentra ademas el sistema propioceptivo
encargado de la percepcion del cuerpo en el espacio y sentir cada parte del cuerpo como propia.
Este sentido proporciona el conocer la postura y realizar los pertinentes ajustes para sentir la
comodidad en el espacio; también favorece actividades como mantener objetos en nuestras
manos sin permitir soltarlos sin razén alguna o el adecuado funcionamiento de los objetos,
reconocer la distancia entre objetos y personas para no chocar. En este caso la propiocepcion
juega un papel importante en el nifio, disminuyendo la poca frustracion al no poder ejecutar de
manera adecuada una actividad, por no percibir de manera apropiada las partes del cuerpo como,
por ejemplo, bajar o subir escaleras al realizar la elevacion en gravedad si el nifio no tiene
conocimiento donde esté el pie puede sentirse inseguro y temeroso ante el peligro con poca
exploracion al entorno (Ayres, 1998; Blanche & Reinoso, 2008).

Por otro lado, el sistema tactil es fundamental e importante para el desarrollo del nifio, estando
activo antes del nacimiento del bebé. Este permite conocer y discriminar objetos sin verlos y

determinar caracteristicas propias del objeto, textura, tamarfio, detalles que formaran mas adelante
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conceptos por discriminacion de forma. Adicionalmente, el cuerpo también logra percibir
sensaciones tactiles como temperatura, textura y tiempo de exposicion. Es por este sentido que se
corrobora la modulacion de los diferentes canales al sentir una base segura siendo el principal
receptor de lo que brinda el entorno (Ayres, 1998; Jorguera & Romero, 2016).

Teniendo en cuenta lo anterior se puede evidenciar que los nifios son quienes presentan
ciertas dificultades al recibir estos estimulos; en este caso se estaria hablando de un posible
trastorno de discriminacion o procesamiento sensorial, concebido como la dificultad que presenta
el cerebro para recibir, identificar y discriminar los estimulos provenientes del entorno sin
generar la respuesta esperada (Goldson, 2001). Se mencionan tres clases de este trastorno que el

nifio podria presentar:

- Lahipo-respuesta muestra pasividad, requiriendo de estimulos fuertes para aumentar el
nivel de actividad al no registrar de manera adecuada el estimulo dado. Se presentan asi
dificultades para la interaccion con nuevas experiencias generando dificultades en el
aprendizaje motor (Erazo, 2016a; Pérez, 2012).

- Lahiper-respuesta muestra la dificultad en la modulacion sensorial para procesar los
diversos estimulos dados, generando una hiper-sensacion lo cual hara que el nifio
presente una desorganizacion a nivel sensorial con evitacion y huida del estimulo (Del
Moral et al., 2013). Lo que segun refiere Erazo (2016b) puede producir en el menor
dificultades en la concentracion con reactividad conductual evitando situaciones de
presion o que demanden una exigencia alta.

- También se encuentra el nifio buscador sensorial, que presenta dificultad en la

organizacion sensorial por lo cual constantemente busca estimulos los cuales le generen
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una actividad motora o de distraccion especialmente ante estimulos vestibulares

(Bellefeuille, 2006).

En estos casos precisos se podria deducir que los nifios presentan dificultades en la conducta
debido a que, no presentan una adecuada respuesta a las demandas del entorno. Se muestran
dificultades en la socializacion, interaccion, juego y en la regulacion emocional, lo cual repercute
en las dificultades del aprendizaje siendo este significativo para el desarrollo del menor. Las
alteraciones de la IS se dirigen al sistema nervioso central con la interrupcion del procesamiento
del cerebro de los estimulos sensoriales, perturbando la conducta en el poco autoconocimiento,
lo que lleva a tener menor control de impulsos, irritabilidad, dificultades en la autoestima,

sociabilizacién, problemas del aprendizaje, procesos de habituacion y regulacién (Erazo, 2016b).

6.4. Escala de logro de objetivos (Goal Attaiment Scale GAS)

El Goal Attaiment Scale GAS o traducida al espariol Escala de Logro de Objetivos es una
herramienta 0 método que proporciona resultados de una intervencion que es significativa para la
persona y su familia. La escala captura aspectos funcionales y valiosos del proceso de la persona
que esta cambiando, a través de medidas. Esta herramienta fue desarrollada inicialmente para la
poblacidn de adultos con dificultades en su salud mental como un método de evaluacion que
facilito la participacion de los pacientes planteando un ajuste de objetivos; de esta manera, por
medio de una entrevista a la familia permite plantear los objetivos al inicio y al finalizar el
tratamiento (Mailloux et al., 2007).

Originalmente la metodologia de la Escala de Logros de Objetivos se desarroll6 con un disefio
de una escala metodoldgica precisa para obtener resultados ante unas metas basadas en la

probabilidad que un resultado ocurriera para la participacion en la actividad propuesta. Luego de
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esto se iniciaron estudios pilotos de la aplicacion de la Escala de Logros de Objetivos en la TO
con intervencion en IS, para asi mostrar resultados de la efectividad de la escala en ajustes
pediatricos en rehabilitacion y el sistema educativo. Es valido recordar que la primera aplicacion
conocida del GAS en nifios de 4 a 12 afios con disfuncién en la integracion sensorial fue entre
1997 y 2005 en dos estudios pilotos, con el objetivo de examinar la efectividad de la IS por
medio de la Terapia Ocupacional en nifios con respuestas atipicas a las demandas del ambiente,
durante 20 sesiones de intervencion sobre un periodo de 10 semanas. La metodologia para
evaluar la efectividad se midio antes y después de la prueba utilizando pruebas estandarizadas y
la observacion al comportamiento de los nifios; seguido a esto, se realizé la entrevista a los
padres al inicio del estudio para definir los objetivos teniendo en cuenta las necesidades y
oportunidades de mejora que los padres conocen de sus hijos. Los resultados del estudio
arrojaron algunos cambios en varios items del comportamiento y fisiologicos. La escala del
Logros de Obijetivos reflejo cambios en cada nifio después de las sesiones de Terapia
Ocupacional mejorando de manera significativa la participacion en actividades de la vida diaria,
potenciando su desempefio ocupacional; esto durante un periodo corto de tiempo en una muestra
pequefia (Mailloux, et al., 2007).

La Escala de Logros de Objetivos fue propuesta con unos parametros para su formulacion y
aplicacién de manera individualizada teniendo en cuenta las caracteristicas, habilidades,
dificultades y necesidades en las diferentes areas de desempefio, con el fin de observar los
resultados por cada objetivo que son esperados y que cambian desde la intervencion. La
herramienta consiste en la creacion de unos objetivos en conjunto con el terapeuta que realiza el
estudio y la familia del nifio, acorde a sus necesidades en el entorno. Para esto es necesario

realizar una entrevista con cuidadores principales; las preguntas son realizadas de acuerdo con la
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historia clinica, sensorial y la patologia del nifio. Luego de esto se procede a la formulacién de
los objetivos; cabe aclarar que la redaccion y la precision de la escritura de los objetivos es vital
para establecer que la intervencion y el estudio sean efectivos. El terapeuta realiza la escala
asignando unos valores, teniendo en cuenta ciertos criterios establecidos a partir de la definicién
del nivel esperado, como son: 0 siendo objetivo esperado -1y -2 objetivos no cumplidosy 1y 2
objetivos con mayor progreso o cumplidos para asi pasar a la aplicacion por medio de la
intervencion. Finalmente se evalUa por medio de una entrevista posterior, los avances en casa del

nifio al igual que con la calificacion de la escala (Mailloux et al., 2007).

6.5.El uso de pictogramas

La comunicacién en los seres humanos es esencial como una herramienta para trasmitir,
interpretar, reproducir y trasformar. En el caso de nifios con dificultades en la comunicacion
verbal, realizan este acto por sefialamiento o conductas inadecuadas para llamar la atencion de la
figura adulta; asi se crea la necesidad de buscar un método de comunicacion que permita
entender y adecuar un medio para establecer 6rdenes o comandos, pasos e incluso
conceptualizacién en este caso por medio de pictogramas. La razén de utilizar imagenes es dada
porque el tiene un periodo de visién y un periodo para recordar, perdurando mayor tiempo en el
pensamiento para los nifios con dificultades en la comunicacidn; esto resulta valioso y existen
diferentes técnicas como las agendas visuales para comprender situaciones que sepan gue van
ocurrir y logren mayor modulacion emocional. También hay cédigos de conducta para mejorar el
comportamiento y que se logren adaptar a las reglas sociales; asimismo, la secuenciacion de
tareas guian la ejecucién de actividades para fomentar autonomia e independencia (Caceres,

2017).
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El pictograma en este caso juega un papel importante entendido como un signo, que
transmite significados claros y simples, que organizan el espacio visual y permiten generar una
modulacion frente a las diferentes situaciones (Caceres, 2017). Lo que se busca con el uso de
pictogramas es establecer un canal de comunicacion con el nifio. Entendiendo que los apoyos
visuales en este caso los pictogramas son como una herramienta flexible para poder permitir
crear un sistema de comunicacién que brinde la autonomia en comunicarse y comprender la
accion a ejecutar a través de la no verbalizacion lo cual también esta centrado en la persona
debido a que, se tienen en cuenta los procesos cognitivos y las acciones que la persona puede o

podria ejecutar a futuro (Barrios, 2013).

7. Estado del arte

Al realizar esta investigacion fue necesario realizar una blsqueda sistematica de bibliografia
en diferentes bases de datos entre estas Dialnet, Science Direct, Scielo y Ebsco. En lo que
arrojaron pocos resultados que tuvieran relacién con el estudio, utilizando palabras claves como
Integracidn Sensorial, Sindrome X Fragil, Terapia Ocupacional, tratamiento e intervencion.
Inicialmente se contd con 25 articulos, sin embargo, al ir involucrando los criterios de exclusion
tales como farmacoldgicos, otros diagnosticos y otras profesiones arrojé un total de siete
articulos, de estos dos relacionan la IS con el SXF. Cuatro mencionan la importancia de la IS
como estrategia de intervencion en el desempefio en nifios con discapacidad, finalmente uno de
estos, habla de aspectos linglisticos y la atencion temprana en el SXF. Dentro de las
investigaciones significativas se encuentran las mencionadas a continuacion:

Aspectos psicolinguisticos en el sindrome del X fragil, de los autores Brun-Gasca & Artigas-
Pallares (2001), escrito en Espafia. En este articulo se aborda el lenguaje en personas con SXF

tanto en hombres como en mujeres en diferentes categorias, iniciando con la adquisicion del
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lenguaje de manera tardia dadas las condiciones al nivel de afectacion del nifio. Los autores
refieren que las primeras palabras pueden aparecer aproximadamente hacia los tres afios e
incluso puede que no presenten comunicacion verbal, lo cual esta ligado a la discapacidad
cognitiva que conlleve el portador. Se describe de igual manera al lenguaje comprensivo y
expresivo en el que prevalece el lenguaje comprensivo sobre el expresivo; sin embargo, esto se
condiciona a la conducta debido a que, esta genera poco procesamiento para el entendimiento de
la frase. Ante esto, los nifios y jovenes con lenguaje pueden llegar a utilizar frases y expresiones
que a pesar de no comprenderlas llegan a ser imitativas. En el aspecto fonologico y fonético
presentan dificultad a nivel de praxis, se menciona la dificultad para procesar alimentos, modular
la sialorrea, siendo la causante de la hiper sensibilidad sensorial en la zona oral de los nifios. El
lenguaje y la capacidad cognitiva en las mujeres es menor; el lenguaje no es tan tardio el cual
puede aparecer a los 20 meses. Asi se concluye que las mujeres no presentan dispraxia oral lo
cual influye en la articulacién de las palabras (Brun-Gasca & Pallares-Artigas, 2001).

Uno de los articulos con mayor importancia para la investigacion fue “Integracion Sensorial
y Sindrome X Fragil” de Goldson (2001); este es un articulo de tipo descriptivo, el cual
menciona la importancia de la integracion sensorial en el sindrome de X Fragil debido a las
diferentes conductas y caracteristicas del mismo inicialmente explicando la importancia de la 1S
como estrategia terapéutica, el déficit neuromotor del SXF se asocia a cémo perciben la
sensacion y como afecta la disfuncion o las pocas respuestas adaptativas. EI SXF se caracteriza
por la hiper-excitabilidad o hipersensibilidad, que ademas de presentar problemas en el sistema
nervioso central también pueden alterar el sistema nervioso simpatico, por lo que se busca que
los estudios vayan orientados a detalles fisiol6gicos y anatdmicos en las respuestas anormales a

la estimulacion sensorial. En este estudio, se brindan técnicas de trabajo desde la IS
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especialmente de tipo propioceptivo como tacto, presion profunda, traslados de peso y estimulos
vestibulares de movimiento ritmicos basado en rutinas, debido a que es una manera en la que
logran la ejecucion efectiva de actividades, teniendo en cuenta principios como que la rutina
debe ser individualizada y centrada en la persona; de esto depende el éxito del funcionamiento
(Goldson, 2001).

Este articulo indaga la pertinencia de la IS para un portador de SXF, relata que existen
experiencias anecddticas que apoyan de manera favorable la intervencion por parte de padres y
terapeutas; existen experiencias poco favorables con resultados escasos. Ante esto se deduce que
los estudios sobre este tema son pocos, considerando que son de dificil disefio. En conclusion, se
presenta que los nifios portadores del SXF presentan problemas en la integracion sensorial por lo
cual requiere de entradas sensoriales positivas para generar respuestas adaptativas a las
demandas del ambiente (Goldson, 2001).

Asimismo, se presenta el estudio titulado “Sensory processing correlates of Occupational
Therapy performance in children with Fragile X Syndrome: preliminary findings” de los autores
Baranek et al. (2002), escrito en California del Norte. Este estudio preliminar examind el
procesamiento sensorial y su relacion con el Desempefio en nifios con sindrome de X fragil
(FXS) para guiar la investigacion y la practica basada en la evidencia, debido a que esta no ha
sido investigada directamente para desarrollar cambios. Por lo que el estudio se direccioné a
investigar si las funciones del procesamiento sensorial son asociadas con el desempefio
ocupacional en nifios con SXF. La metodologia a emplear fue de tipo descriptivo con la
participacién de quince nifios con la mutacion completa en edades entre 4 afios y 5 meses hasta
los 10 afios y 6 meses. Para tomar las medidas se utilizo el perfil sensorial de Dunn (1999) y dos

pruebas observacionales: Test de discriminacion y defensibilidad tactil y Calificacién de
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evitacion enfoque sensorial. EI procedimiento se baso en medir si el desempefio ocupacional en
areas como juego, conducta y rendimiento escolar mejoraba. Como resultados se obtuvieron
varias correlaciones significativas, que influyen con la poca participacion en el autocuidado,
juego y proceso escolar, esto reafirmando el déficit de integracion sensorial que caracteriza a esta
poblacién.

Por otra parte, el articulo titulado “Occupational Therapy using a Sensory Integrative
approach for children with Developmental Disabilities” de los autores Schaaf & Miller (2005)
escrito en Colorado. Este estudio menciona la importancia de la IS como un facilitador del
tratamiento en nifios con dificultades en el desarrollo, explicando asi la conceptualizacion y la
utilidad de la misma para intervenciones, ademas, de evidenciar como la dificultad para procesar
la nueva informacion de un estimulo restringe la participacion en actividades de la vida diaria 'y
en los diferentes roles ocupacionales. Esta teoria se basd en unos principios desde la
Neurociencia, Psicologia del desarrollo, Terapia Ocupacional y Educacién, que afirman que el
desarrollo sensorio motor es fundamental para el aprendizaje, dado que la interaccion entre el
individuo y el ambiente aporta al desarrollo del cerebro; el sistema nervioso es capaz de cambiar
la actividad sensorio motora que permite la plasticidad como mediador. Al utilizar la IS con
nifios con dificultades en el desarrollo Ayres en los afios 60 notd que en nifios con diagnadstico
como autismo, la estimulacion tactil ayudé a disminuir la defensibilidad tactil lo cual interfiere
en actividades como el juego.

Como base para conocer el Goal Attainment Scaling - GAS en su historia, desarrollo,
metodologia e impacto, el articulo titulado “Goal Attainment Scaling as a Measure of
Meaningful Outcomes for Children with Sensory Integration Disorders” de los autores Mailloux

et al., (2007), permitié abordar al GAS como una herramienta funcional e individualizada, como
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principio fundamental, lo cual se liga a la TO al estar centrada en la persona. Muestra como la
Escala de Logro de Objetivos fue un método creado desde la TO inicialmente para la poblacion
adulta con dificultades en su salud mental. Progresivamente se iniciaron estudios en nifios con
dificultades en IS logrando identificar que la escala media cambios funcionales y significativos
en el desempefio ocupacional del nifio; incluso logré mas que las pruebas estandarizadas al ser
sensible a la individualidad y a los objetivos planteados por la familia y el terapeuta. Este
estudio realizado cuyo objetivo fue analizar si la Escala de Logros de Objetivos era una
herramienta valida para evaluar los resultados de intervencion en nifios con dificultades en la
integracidn sensorial, arrojo como resultado que es sensible permitiendo evaluar resultados
después de un tiempo de intervencion no muy largo. Se concluy6 que la escala era una buena
herramienta para la aplicacion de procesos de intervencion medible; como sugerencia observaron
dificultad en los tiempos de la entrevista inicial y final a la familia.

Dentro de la evidencia cientifica se encontraron estudios desde el area de Terapia
Ocupacional que abordaban como herramienta de evaluacion la Escala de Logros de Obijetivos al
igual que la IS. Uno de ellos es “La Terapia Ocupacional utilizando el Abordaje de Integracion
Sensorial: Estudio de Caso Unico” escrito Jorquera & Romero (2016). El objetivo de este
articulo fue estudiar la efectividad del tratamiento desde TO utilizando la teoria de IS, con la
metodologia de un estudio de caso Gnico con un nifio de 6 afios y 2 meses. El nifio fue llevado a
un centro terapéutico por decision de sus padres con el fin de indagar si presentaba dificultades a
nivel de integracion sensorial, debido a los diferentes problemas en la alimentacién, desde el
ingreso del alimento a la cavidad oral condicionado a las nuevas texturas y la transicién de
semisolido a solido por lo que maneja una dieta limitada. En el aprendizaje presentd retraso en el

lenguaje al igual que bajo procesamiento en la adquisicion de conceptos. En cuanto a conducta se
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enlazan a la poca interaccion con sus pares y con adultos sin mantener conversaciones o
actuando segun lo adecuado de su edad.

Por esta razon, se inicia la intervencion en TO basada en la IS utilizando diferentes
instrumentos de evaluacion como lo son: el Perfil Sensorial, Observaciones Clinicas de Ayres,
observacion no estructurada durante el juego, Movimiento ABC-2, Test de Integracion Viso
motora (VMI), Escala de logros (GAS) y entrevista con los padres. Se llevo a cabo el
procedimiento como lo dice la escala. En la aplicacién de la Escala de Logros de Objetivos se
realiza la entrevista a padres al iniciar, con quienes se plantean los objetivos, se establece un
periodo de intervencion de 5 meses aproximadamente 20 semanas, con una frecuencia de dos
sesiones semanales de 50 minutos. La evaluacion post tratamiento por el terapeuta ocupacional
se llevo a cabo durante la intervencion (Jorquera & Romero, 2016).

Dentro de los resultados de la investigacion arrojo que el nifio identificado como D presento
dificultades a nivel de integracién sensorial. Después de la intervencién se observo una mejoria
en los cinco objetivos propuestos enfocados al movimiento de anticipacién, equilibrio y viso-
motoras, alimentacién, desempefio escolar y habilidades sociales. Por lo que se concluy6 que la
integracion sensorial favorecio los procesos madurativos y el desempefio ocupacional en nifios
con dificultades en las respuestas adecuadas de las demandas del ambiente.

Un articulo que habla sobre la intervencion de TO en la IS con la aplicacion del método GAS
fue “Occupational Therapy Using a Sensory Integrative Approach: A case Study of
Effectiveness” de Schaaf & McKeon (2007). Se muestra un estudio de caso de un nifio de 4 afios
con bajo procesamiento sensorial, con dificultades en el comportamiento y en el desempefio
ocupacional. Se plante6 una intervencion de 10 meses usando la integracion sensorial. La

metodologia a implementar fue un estudio de caso descriptivo para evaluar la efectividad de la
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TO con intervencion desde la IS, se utilizd esta aproximacion al permitir realizar un analisis
profundo en el individuo, modificar conductas por medio de un tipo de intervencion observando
resultados y cambios en el desempefio ocupacional. Para esto se aplica el método de la Escala de
Logro de Objetivos con los pasos que este conlleva; es decir, la entrevista a padres, redactar los
objetivos y niveles.

Con esto se pretendid obtener resultados en su desempefio ocupacional, los cuales fueron que
la integracion sensorial como medio de intervencion, beneficiara las respuestas positivas que el
nifio debe dar a las demandas del ambiente. El menor denominado J, contaba con un ndcleo
familiar de padres y hermano mayor; la madre referia que observaba comportamientos extrafios
en cuanto a la interaccion con el ambiente. Sobre los dos afios J fue llevado por sus padres a un
centro integral para obtener servicio de terapia de lenguaje con el fin de promover el discurso y
el lenguaje. En el centro inicid la terapia de lenguaje, ocupacional y servicios educativos, con el
objetivo de desarrollar una aproximacion para facilitar la adquisicion de habilidades. Se
observaron dificultades en su repertorio y vocabulario, obsesion con los numeros y las letras,
nombrando el abecedario. A nivel sensorial tenia aversion a diversas texturas lo cual no permitia
una adecuada interaccion. Tras un afio de intervencion adn se notaban falencias en el lenguaje
expresivo, en habilidades sociales, sensoriales, emocionales, motoras y de comportamiento. Esto
hace que la madre de J busque una terapeuta ocupacional certificada en integracién sensorial,
quien aplico el Perfil Sensorial de (Dunn, 1999), de esta manera se evidencia en los resultados
dificultades en procesos multi-sensoriales especialmente en los canales tactiles, vestibular, oral y
auditivo; por lo que se desarrolla la Escala de Logro de Objetivos enfocada a mejorar el
procesamiento sensorial para promover la independencia y participacién en actividades

cotidianas. Los resultados arrojaron mejoras en el planeamiento motor y participacién en
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actividades apropiadas para la edad. Disminuyé el miedo a los movimientos vestibulares, en la
aversion oral aumentando su proceso de alimentacion, inicié juego social con pares y aumento la

exploracion manual en actividades viso motoras.

8. Metodologia

8.1. Tipo de estudio

Esta investigacion se trata de un estudio de caso Unico. Teniendo en cuenta que para los
terapeutas ocupacionales el ser o individuo es el centro de estudio en un ambiente o entorno
ejecutando una serie de actividades segln su ocupacién por lo cual se ajusta a una metodologia
de estudio de caso Unico, teniendo como referencia a la persona y asi lograr desde un
planteamiento del problema aportar de manera significativa a su desempefio ocupacional. Se
observa a la persona como un ser integral aprovechando sus habilidades para contribuir a mejorar
sus dificultades o necesidades y para lograr evaluarlos e intervenirlos desde una mirada critica
(Salminen, Harra & Lautamo, 2006).

Por esta razon, este trabajo es un estudio de caso, el cual segin Mukherji & Albon (2018) se
define como una investigacion individual, familiar, grupal, incluso de un recurso, programa o
intervencion; que busca profundizar en aspectos particulares del desarrollo o el aprendizaje de la
persona. En este caso, es de tipo individual en la que se observa la efectividad de un programa de
intervencion en un nifio con SXF en algunas areas de desempefio, destrezas y patrones de
ejecucidn. Se retoma a su vez, la teoria de 1S como facilitador en la intervencién, mejorando la
participacion en las diferentes actividades con conductas esperadas en los diferentes entornos.
Este se llevo a cabo en un ambiente real y natural dentro de una fundacion en la ciudad de

Bogota con un equipo multidisciplinar. Lo que se busca es obtener resultados de tipo numérico,
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proporcionados por la herramienta de Escala de Logro de Objetivos, que brinda resultados que
permitiran generar una descripcion, analizando la efectividad de la integracion sensorial y el uso
de pictogramas en el desempefio ocupacional del menor.

Hoy en dia el método el estudio de caso es una herramienta significativa que permite medir y
registrar conductas de las personas participes de la investigacion y asi contribuir a responder a un
fendmeno desde las diferentes disciplinas. En el caso preciso de la T.O. este enfoque de
investigacion es usado para avanzar en la préactica profesional, dado que aporta a un marco de
trabajo en variables de desempefio y resultados de los usuarios en procesos terapéuticos; ademas,
contribuye desde lo individual al ambiente organizacional mediante un programa de intervencion
para el establecimiento de objetivos (Salminen, et al., 2006).

La forma de obtencion de resultados puede ser desde diferentes fuentes para mostrar diversos
puntos de vista como lo son las observaciones, entrevistas, pruebas, documentos, videos, audios,
entre otros; esto tanto para estudios cualitativos o cuantitativos (Martinez, 2006). Otro aspecto
importante en el estudio de caso es permitir a los lectores identificar situaciones o caracteristicas
en casos similares orientados por una guia del que se podria hacer (Salminen et al., 2006), lo
anterior aplicado a un solo individuo con una particularidad y un diagnostico de SXF, lo que se
podria asociar a un fendmeno aplicando una teoria y un plan de intervencion. Por esto, es
evaluado con una herramienta principal, La Escala de Logros de Objetivos que permitira
identificar resultados que podrian aportar de forma significativa a orientar un plan de
intervencion de nifios portadores de SXF.

El alcance del estudio de caso, es de tipo exploratorio debido a que, en cuanto a revision de
literatura no hay gran base de evidencia. Los estudios que se han encontrado han sido por grupos

y con diferentes indicadores de medicion del desempefio. El estudio de caso unico con alcance
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exploratorio es una investigacion intuitiva realizada antes de definir una pregunta de
investigacion (Hernandez, Fernandez, Baptista, 2010); ademas de explorar situaciones,
conductas o comportamientos de un individuo basados en la explicacion de un fendmeno en su
contexto de la vida real a profundidad, utilizando diferentes fuentes de investigacion y métodos
de recoleccion de datos (Salminen et al., 2006). De esta forma, el investigador sera participe de

las experiencias del menor al ser una realidad vivida por €l y por su familia (Edwards, 1998).

8.2. Participante

Para este estudio de caso Unico fue elegido un nifio portador de SXF diagnosticado por la
especialidad de genética por medio de un examen sanguineo que verificaba si presentaba la
mutacion en el cromosoma. Mencionado como D, asiste a la Fundacién Nifiez y Desarrollo que
se enfoca en la atencion de nifios con discapacidad y dificultades en el aprendizaje.

En este lugar se encuentran diversos nifios con variados diagndsticos entre ellos el SXF, sin
embargo, los nifios con este sindrome en la fundacion son pocos, en total son cuatro y dos de
ellos con diagnoéstico confirmado por genética, entre ellos D. Los otros dos menores se
encuentran en espera de resultados.

D fue seleccionado debido a que el SXF retine una serie de caracteristicas fisicas,
conductuales y en sus habilidades; incluso confundidas con otros diagndsticos, lo cual Ilamé la
atencion especialmente en el avance que D habia presentado antes de la investigacion desde TO
con las terapeutas ocupacionales a cargo del proceso terapéutico, lo que llevo a ser elegido e
incluso por el vinculo terapéutico generado para obtener leves avances. EI motivo principal para
que fuera D en lugar de los otros nifios diagnosticados con SXF fue por conveniencia, siendo D

usuario o paciente dentro de la agenda de atencion.
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D es un nifio de 7 afios y cuatro meses de edad cuando inicia el proceso de investigacion, al
finalizar la investigacion, D cuenta con una edad de 7 afios y 11 meses. Es un nifio colombiano
proveniente de la ciudad de Bogotéa, cuenta con un nucleo familiar conformado por madre como
principal cuidadora, padre quien ha tenido periodos fluctuantes de presencia en el hogar y su
hermana mayor quien no presenta ningun tipo de discapacidad; también se encuentran sus
abuelos como cuidadores secundarios y participes del desarrollo de D. En cuanto a su desarrollo,
en el curso de embarazo durante los primeros tres meses, la madre presentd amenaza de aborto,
nacié a las 40 semanas de gestacion con un tipo de parto vaginal sin problemas durante el parto.

En relacion con su historia de desarrollo psicomotor, la madre refiere que sostuvo su cabeza a
los 12 meses, rold a los 18 meses, optd la posicion sedente a los 24 meses, no realiz6 un patron
de gateo y la marcha se inicio a los 30 meses. Respecto al lenguaje es un nifio no verbal; la
madre comenta que dice palabras como “mama, papa y si”. Solicita objetos por sefialamiento

desde los 36 meses, responde al nombre y ante sonidos fuertes reacciona con agresividad.

8.3. Instrumentos para la recogida de datos
Se decide iniciar una investigacion de un estudio de caso Unico con D desde agosto de 2019.
Siguiendo los protocolos de la Fundacion al cumplir un afio de ingreso, se debe cumplir con la
re-evaluacion lo cual sucedié en agosto y contribuy6 con la metodologia propuesta para la
obtencion de resultados. Para ello, la herramienta principal fue la Escala de Logros de Objetivos;
la entrevista semi-estructurada es un instrumento que permite conocer al nifio desde una
perspectiva familiar lo cual aporta a la individualidad de la escala y permite la definicion de

objetivos. Se utilizaron otros instrumentos de evaluacion los cuales son los siguientes:

- Perfil Sensorial-2
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Escala Abreviada del Desarrollo adaptada desde la Terapia Ocupacional
Observacion informal al desempefio
Entrevista semi-estructurada a padres.

Escala de Logro de Objetivos GAS (Goal Attaiment Scale)

El Perfil Sensorial-2 (Dunn, 2016): es un instrumento estandarizado dirigido a padres y
profesores. En este caso a padres con el fin de conocer la percepcion de los cuidadores
acerca de las respuestas del nifio frente a las demandas y estimulos ambientales. Aplica
para nifios entre 3y 11 afios y 11 meses, basandose en principios de la neurociencia, el
desarrollo y la conducta humana. EvalGa los patrones de procesamiento sensorial de un
nifio en la vida cotidiana, permitiendo ver como actla el procesamiento sensorial de
manera positiva 0 negativa en la participacion del nifio en actividades diarias. Los
resultados permiten crear un plan de intervencion basado en el canal sensorial que se
encuentre afectado segun los diferentes items que evalUa; se utiliza una escala que
califica de 1 a 5 siendo 1 nuncay 5 frecuentemente; los padres marcan con una X en cada
item que consideren corresponde al comportamiento de su hijo.

La Escala Abreviada del Desarrollo EAD-1. es un instrumento que evalUa diferentes
areas a nivel global en los procesos de desarrollo, teniendo en cuenta las edades de
desarrollo y habilidades que los nifios logran ejecutar en un tiempo aproximado. Tiene
como objetivo brindar una herramienta evaluadora para los profesionales de las areas de
la salud que permita valorar el desarrollo infantil, con el fin de realizar un seguimiento a
los aspectos de riesgo para la evolucion en las destrezas identificando riesgo de

alteraciones, o diagndésticos del menor, ademas, es de facil aplicacion (Ortiz, 1999). En
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este caso la Escala Abreviada del Desarrollo fue adaptada para la Terapia Ocupacional
teniendo en cuenta el marco de trabajo de la profesion. Se estructurd por edades desde los
0 meses hasta los 6 afios, sin embargo, es especifica por cada afio desde los 3 afios, desde
edades anteriores se determind por cada 6 meses. Esta categorizada por items importantes
del desempefio ocupacional tales como la motricidad gruesa, la motricidad fina, la
percepcion y la habituacion.

La Escala adaptada desde la Terapia Ocupacional se califica de acuerdo con la
funcionalidad con la que el nifio ejecute la tarea, clasificandolo por funcional, semi-
funcional y no funcional, segun los desempefios presentados, terapeuta sefiala con una X
lo que nifio logra ejecutar, sin embargo, si observa algo adicional lo agrega como una
observacion.

La observacion informal al desempefio, es considerada como una técnica o proceso
sistematico de evaluacion que llega a brindar datos confiables para comprobar y valorar
en este caso el desempefio de D. La observacion permite registrar caracteristicas,
necesidades o dificultades particulares dentro de un proceso (Navarro, 2013). Es usada
para realizar las evoluciones al igual que darles la retroalimentacion a los padres de lo
visto en la sesion, ya sea una intervencion estructurada o libre.

La entrevista semiestructurada a padres, es una herramienta importante para la
elaboracion de la Escala de Logros de Objetivos, dado que por medio de ella se obtiene
informacidn para establecer los objetivos a trabajar. La entrevista semiestructurada es un
tipo de entrevista mas flexible a partir de preguntas planeadas, que se ajustan a la persona
a entrevistar. Esta permite realizar cambios para hacer mas entendible la pregunta, aclarar

términos y llegar a generar un espacio confiable sin formalismos entre los participantes.
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Mediante estas se logra llegar a la interpretacion necesaria para los propdsitos de la
investigacion (Diaz-Bravo et al., 2013).

e. Finalmente, la personalizacion y aplicacion de la Escala de Logro de Objetivos -GAS
Goal Attainment Scaling creada por Kiresuk y Sherman (1968), es una herramienta o
método individualizado que proporciona resultados de una intervencion que es
significativa para la persona y su familia debido a los cambios que puede generar en su
desempefio ocupacional. La escala captura aspectos funcionales y valiosos del proceso de
la persona que estd mejorando; se clasifica por medio de una escala de -2 a 2. La
herramienta consiste en la creacion de unos objetivos, en conjunto con el terapeuta que
realiza el estudio y la familia del nifio, los cuales deben ser acordes a sus necesidades en
el entorno, sin embargo, para esto es necesario realizar una entrevista semi-estructurada
con cuidadores principales. Luego de esto se procede a la formulacion de los objetivos en
este caso enfocados areas de ocupacion y destrezas de ejecucion, para asi realizar la
clasificacion de niveles, asignando unos valores a ciertos criterios teniendo en cuenta que
0 es el valor esperado. Se encuentran ademas valores por encima como 1y 2y por debajo
que son valores como -1y -2. En este estudio se definieron los valores de la siguiente
manera: 0 para este objetivo esperado -1y -2 objetivos no cumplidos y 1y 2 objetivos

con mayor progreso o cumplidos (Mailloux et al., 2007).

La Escala de Logros de Objetivos es una metodologia utilizada desde la profesién de Terapia
Ocupacional, que inicialmente fue utilizada en adultos mayores, en salud mental. Sin embargo,
progresivamente se implementé en nifios con dificultades a nivel sensorial, estando la escala
centrada en el individuo que es un pilar de la TO. Esta permite evaluar la efectividad de la

intervencion, evidenciar cambios durante y después de las sesiones de TO basadas en la IS en un
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tiempo establecido por medio de una medida, un objetivo y unos logros precisos que estén
alterando su desempefio ocupacional (Mailloux et al., 2007)

La fiabilidad de la aplicacion de la escala de Logros de Objetivos depende de la escritura de
los objetivos; se establecen en ellos como principal necesidad la efectividad de tratamientos con
nifios que presenten alteracion en la integracion sensorial. Para que la escala presente fiabilidad
requiere de la identificacion de los objetivos de forma individual, de manera que se pueda
observar un resultado durante la intervencion. Se deben escalar las metas a los niveles esperados
por la terapeuta y calificar los objetivos propuestos definiendo un nivel que refleje el cambio
durante la intervencion (Mailloux, et al., 2007).

La seleccion de objetivos y el seguimiento de los mismos se basan en la forma en que el
terapeuta del nifio, realiza la escritura inicial de los objetivos, en la medida que es quien ha de
conocer de manera previa al sujeto. La escala de Logro de Objetivos recomienda que el terapeuta
ocupacional debe estar capacitado para escribir los objetivos, conociendo al nifio, su proceso a
nivel sensorial y tener acceso a la historia clinica; ademas, la persona que redacte los objetivos
no debe ser la misma persona que realice la intervencién con el fin de evitar sesgos. La entrevista
a los padres debe ser semi-estructurada con un hilo consistente, de tal manera que el terapeuta
pueda revisar los objetivos propuestos con los padres para validar el nivel esperado o el
desempefio. Las metas deben abordar areas especificas del marco de practica de la Terapia
Ocupacional: dominio y proceso (Avila et al., 2010). Se debe realizar una reunién en un tiempo
determinado para determinar el progreso del nifio en los objetivos, el terapeuta que escribio los
objetivos debe realizar una entrevista de salida de tipo semi-estructurada para conocer la

percepcidn de los padres frente a los cambios del nifio.
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8.4. Variables

Para la definicién de las variables se tuvo en cuenta lo que se busca evaluar en este caso el
desempefio ocupacional, sin embargo para esto se utiliza, disefia y aplica la Escala de Logo de
Obijetivos la cual permite plantear objetivos para observar y evaluar los cambios presentados en
cada uno de ellos y asi medir los logros de estos por medio de pasos, primero se definen los
objetivos para asi operatizarlos como variables.

Para la definicidn de objetivos se tuvo en cuenta tanto la entrevista con la madre quien aporto
de manera significativa informacidn sobre las dificultades en el desempefio e independencia de
D. Ademas, de las necesidades de la familia y si estas estan repercutiendo tanto con el manejo de
D como en las expectativas de la madre. Otro indicador para definir los objetivos fue la
intervencion generada antes del proyecto de investigacion que fue de aproximadamente 2 afios.
Con esta intervencion, se logré tener en cuenta cdmo son las respuestas a nivel sensorial, los
avances en diferentes habilidades dentro de las destrezas de ejecucion, las dificultades e incluso
la dindmica terapéutica para que la sesion tuviera un logro. Al conocer a D desde esta
perspectiva, se pueden orientar unos objetivos e incluso plantear una intervencion teniendo en
cuenta sus intereses, resaltando que cada uno de los objetivos esta orientado a un principio del
marco de trabajo de TO lo que contribuye al desempefio ocupacional.

A continuacion, se mostraran los objetivos teniendo en cuenta el area de ocupacién y las
destrezas de ejecucion. Cabe aclarar que el segundo objetivo trabaja patrones de ejecucion:

Variable 1 objetivo 1: En este caso el area de ocupacion a trabajar fue la de actividades de la
vida diaria AVD con destrezas de ejecucion desde la parte cognitiva y perceptual al requerir la
habilidad de planear, organizar y planear la ejecucion de la actividad, asi como lograr percibir la

posicidn de cierres, cremalleras, posicién en el espacio, entre otros.
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El objetivo fue el siguiente: promover mayor independencia en la ejecucion de actividad de la
vida diaria especificamente en vestido (vestirse y desvestirse abrir y cerrar broches, hebillas y
cremalleras de manera independiente) en los diferentes entornos (casa y terapias). En este caso
este objetivo es cuantitativo al medir si realiza la ejecucion de una serie de pasos midiendo si
ejecuta 1 0 2 pasos de la actividad. Esta se mide por medio de la observaciéon, con el cuaderno de
rutinas que lleva el modelamiento, acompafiamiento y ejecucion para promover la independencia
y finalmente dar una puntuacién.

Variable 2 objetivo 2: Establecer una rutina en casa que implique mayor permanencia en
actividades de mesa ya sean cognitivas, perceptuales o0 motoras finas con el fin de disminuir
tiempos de interaccion con el celular. Durante la sesion terapéutica, las actividades son
estructuradas y dirigidas acoplandose al libro personalizado lo cual contribuye a la habituacién, a
mejorar la conducta, a aumentar los tiempos de permanencia en las tareas y la interiorizacion de
aprendizajes nuevos. Este objetivo se relaciona primero con un patron de ejecucién que es la
rutina y los habitos necesarios para lograr ejecutar las tareas, sin embargo, este hace parte del
area de ocupacién de AVD para la organizacion de objetos personales, conocer lo que va realizar
en la sesidn con su cuaderno de rutinas y la organizacién de objetos personales. Dentro de las
destrezas necesarias seran las cognitivo perceptuales al permitir procesar la informacion y lograr
un proceso cognitivo de atencidn, concentracion y permanencia. Asi como las destrezas de
regulacién emocional al ser tolerante a los cambios y permitir que sus emociones se regulen sin
presentar baja tolerancia a la frustracion.

En este caso esta variable es de tipo cualitativa evaluada por medio de la observacion y de
cdémo interioriza progresivamente lo que se realizara en las sesiones esto determinando la

conducta, la permanencia en las actividades y la disposicion para la misma.
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Variable 3 objetivo 3: Mejorar el desarrollo motor fino, especificamente en habilidades de
tipo praxico-manuales de tipo rayado, moldeado, dactilopintura y rasgado con tiempo de
permanencia, con el fin de generar mayor participacion en actividades escolares basicas. Al ser
un nifio que actualmente esta escolarizado lo que se busca en este objetivo es contribuir al area
de ocupacion en educacion, para trabajar el tiempo de permanencia en actividades sencillas, para
lo cual se requieren de las destrezas motoras finas desde el agarre de la herramienta escolar,
disociacién de la fuerza en actividades de este tipo y en este caso aumentar el tiempo de
permanencia en estas actividades. Esta variable es de tipo cuantitativo operatizandola en el
tiempo de permanencia de la actividad en especifico mas que medir la calidad en el trabajo.

Variable 4 objetivo 4: Promover una organizacion de sus objetos personales especialmente
prendas de vestir, con acciones como buscar, colocar, guardar, dentro de la sesion terapéutica
como en la casa con mayor tiempo de permanencia. Las AVD son el area de ocupacion abordada
en este objetivo al requerir esto en los diferentes contextos, ademas de contribuir en su
habituacién. Los procesos atencionales, de procesamiento, planeacién y percepcién espacial son
incluidos en las destrezas cognitivo perceptuales. Esta variable es de tipo cualitativa al observar
el seguimiento de instrucciones y el reconocimiento del espacio para la organizacion.

Variable 5 objetivo 5 y 6: Aumentar respuestas adaptativas, a nivel sensorial tactil de tipo
aspera y pegajosa, granulosa y viscosa que promueva la tolerancia a las diversas texturas con
mayor exploracién e interaccion funcional, con el medio especialmente en exploracion de
objetos orientada a un juego de mayor funcionalidad. Al presentar una baja interaccion,
tolerancia y permanencia con estas texturas, el area de ocupacion a la cual contribuye este
objetivo es a las AVD especialmente en proceso de alimentacion, a manipular alimentos que no

sean de su agrado lo cual no permita que sean parte de su proceso alimenticio. El juego también
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se considera para la evaluacién debido a la poca exploracion e interaccidn sin apoyar un juego
espontaneo de tipo exploratorio, ademas, de presentar cambios en la conducta de D lo cual
alterara un proceso de interaccion con pares. Variable cuantitativa que por medio de la medicién
del tiempo logra identificar los avances o la interaccion posible con las texturas.

La medicion también se tuvo en cuenta por medio de los puntajes siendo una parte
fundamental para la aplicacion debido a que, son los que permiten evaluar y analizar el nivel del
logro del objetivo, a partir de la evaluacion se define el resultado esperado y se asigna el puntaje
0, a partir de ahi se definen los niveles -1y -2 y +1y +2. Al momento de calificar cada objetivo
cada uno tiene una descripcion, lo cual permite que el terapeuta conozca lo que se debe tener en
cuenta para lograr puntuar de una forma mas especifica segun el area a evaluar. La escala asigna
valores numeéricos especificos a niveles de desempefio esperados para que el nifio los logre
después de la intervencion. En este modelo la base es conceptualizar los logros de objetivos
sobre el nivel de resultado proyectado; ademas de llevar la intervencién como una linea de

progresion teniendo en cuenta la linea de base o el nivel actual de funcionalidad.

Tabla 1.
Clasificacion de puntuacion y descripcion del nivel.

Clasificacion Descripcion del nivel

Objetivo no cumplido, resultado no esperado en su desempefio. Las
-2 respuestas apropiadas son en un tiempo minimo, con cambios menores 0

no ejecuta la actividad.

Objetivo con leves cambios: este nivel refleja mayor participacion en la
-1 ejecucion de la actividad con mayor tiempo de permanencia, ejecucion de

1 a 3 pasos.
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Obijetivo esperado: se espera que en este nivel participe en las actividades
propuestas sin mostrar conductas inadecuadas, con permanencia en las
mismas. Con mayor conexion con el medio e interaccion con el material y

con terapeutas o cumplimiento de 4 a 6 pasos.

Obijetivo con mayor progreso de lo esperado: este nivel muestra progresos

en las actividades propuestas durante la intervencion tanto en tiempo de
+1

permanencia, participacion activa con el entorno de manera funcional,

completa méas de la mitad de los pasos de la tarea.

Objetivo cumplido: logra adecuada permanencia en el tiempo de

intervencion o finalizar la accion propuesta, participa, interactda, responde
+2

y permanece en la actividad, con adecuada ejecucion de la misma, o en

dado caso; segun la actividad completar la misma.

Fuente: Autora

8.5. Procedimiento
El procedimiento de la investigacion con D inicio en agosto del afio 2019. El cual se

describira a continuacion:

a. Evaluacion inicial.

b. Establecimiento de la condicidn de base.

c. Entrevista semiestructurada a la familia, disefio y personalizacion del instrumento.

d. Implementacion del programa de intervencion basado en la IS y el uso de pictogramas.

e. Aplicacion y calificacion de la Escala de Logros de Objetivos.
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Se describira cada uno en el siguiente apartado:

a. Evaluacion inicial: por protocolo de la institucion en este momento se debia realizar la re-
evaluacion con la aplicacion del perfil sensorial (Ver Anexo A), Escala Abreviada del
Desarrollo de Terapia Ocupacional (Anexo B) y la observacion informal al desempefio.

b. Establecimiento de la condicidn de base: teniendo en cuenta los resultados de la
evaluacion inicial se logra establecer una condicion de base la cual permite visualizar la
entrevista con la familia al igual que estableciendo los objetivos para disefiar la Escala.

c. Entrevista semiestructurada a la familia y personalizacién del instrumento: Para la
entrevista se crearon una serie de preguntas relacionadas con el diagnéstico, la dinamica
familiar, los habitos y rutinas, las fortalezas, las debilidades y el procesamiento sensorial,
esto formulado por la terapeuta quien realiza la entrevista a la familia; en esta ocasion a la
madre y la abuela materna, la cual tuvo una duracién de aproximadamente 1 hora (Ver
anexo C). Teniendo en cuenta lo anterior, se sefialan aspectos dialogados con el asesor
del trabajo de grado para analizar las respuestas de manera codificada segun los

siguientes codigos:

Tabla 2.
Cadigos en entrevista a familia utilizados para la formulacién de objetivos.

COLOR AVD/AREA DE

OCUPACION

Juego

Alimentacion

Vestido

Higiene
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Organizacién del espacio

Fuente: Autora

Para la personalizacion del instrumento se toma la escala de Jorquera & Romero (2016) que
se adapta tanto a los niveles de medicion, objetivos y logros, acordes a lo analizado en la

entrevista, la observacion del desempefio y las necesidades del nifio.

d. Implementacion del programa de intervencion: Al tener la Escala de Logro de Objetivos
con los objetivos, metas y niveles propuestos, durante 12 semanas (ver Anexo D), se
aplicé un plan de intervencion (ver Anexo E) semiestructurado que fue aplicado por un
terapeuta externo una vez a la semana en sesiones terapéuticas de 30 minutos. Este plan
de intervencion fue ejecutado teniendo en cuenta los objetivos y las caracteristicas del
nifio en este caso los intereses y las capacidades residuales de D. Se utilizo6 en el nifio un
libro personalizado de rutinas por medio de pictogramas familiares a los objetos del
gimnasio de Terapia Ocupacional (ver Anexo F).

e. Aplicacion y calificacion de la Escala de Logro de Objetivos: en cada sesion el terapeuta
aplicador realizaba la intervencion y calificaba la escala GAS con sus respectivos

comentarios y calificacion (Anexo G).

Se mostrara el cronograma de actividades por mes y semanas trabajadas, los espacios que se
encuentran en blanco en el plan de intervencion son sesiones no asistidas. De igual manera, las
semanas 4 y 1 de los meses diciembre y enero no se encuentran debido a que, en la Fundacion es
un tiempo de vacaciones. La intervencion termina en la segunda semana de marzo al iniciar
tiempo de cuarentena por el Covid-19, lo cual dificulta ejecutar las actividades propuestas debido

a que la institucion permanece cerrada.
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Cronograma

Mes

Activid
ades

Agosto

Septiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

Enero

Febrero

Marzo

Semana

Re-
evaluac
ion con
aplicac
ion de
perfil
sensori
al,
escala
abrevia
da del
desarro
llo de
toy
observ
acion
inform
al al
desemp
efio.

Elabor
acion
de
entrevi
sta
semi-
estruct
uraday
entrevi
staala
madre.

Elabor
acion
de
escala
de
logros




64

de
objetiv
0s gas

Elabor
acion
de plan
de
interve
nciony
cuader
no de
rutinas. X | X X| X
Ejecuci
6n de
plan de
interve
ncion. X| X| X| X X| X X X| X| X | X| X
Aplica
cion de
la
escala
de
logro
de
objetiv
0S X| X| X| X X| X X X| X| X | X| X
Fuente: Autora

8.6. Consideraciones éticas
En cuanto a las consideraciones éticas, la Universidad de la Sabana estipula un
consentimiento informado para la madre autorizando que su hijo sea participe de un proyecto de
investigacion denominado Efectividad de un Programa Basado en la Integracion Sensorial en el
Desempefio Ocupacional en un nifio con Sindrome de X Fragil, un Estudio de Caso para la
maestria de Desarrollo Infantil. La madre firma y acepta la toma de videos y evidencia
fotografica en caso de ser necesaria, puede tener acceso al desarrollo y al proceso terapéutico

ademas de datos personales de la familia y del menor (Ver anexo H).
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9. Resultados

Los resultados de la investigacion seran explicados a continuacion, indicando que D presenta
dificultades en su desempefio ocupacional, sin embargo, esto debe considerarse debido a la
condicion de base asociada al SXF con caracteristicas a nivel de conducta, independencia,
sensorial y en algunas habilidades. De esta manera, se presentaran los resultados por cada uno de

los instrumentos aplicados:

9.1. Perfil Sensorial
Estos resultados indican como son los patrones de respuesta de D en relacion con otros nifios
de su edad, sin embargo, sin poseer el mismo diagnostico. El Perfil Sensorial-2 muestra cémo el
nifio puede responder a experiencias que se presentan a diario y analizar si estas respuestas
afectan su participacion en los diferentes entornos (Dunn, 2016).
El sistema de clasificacion de puntuaciones se realiza por medio de una curva de distribucion

normal y se categorizan de la siguiente manera (Dunn, 2016):

- Como los demas: las puntuaciones que se encuentran en el rango como los demas reflejan
patrones de procesamiento sensorial de la mayoria de los nifios de la muestra de
tipificacion.

- Maés que los demas: las puntuaciones que se encuentran en este rango indican que el nifio
adopta las condiciones correspondientes mas que el 84% de los nifios de la muestra de
tipificacion.

- Mucho mas que los demas: indica que el menor adopta las conductas correspondientes

mas que el 98% de los nifios de la muestra de tipificacion.
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- Menos que los demas: el nifio adopta las condiciones correspondientes menos que el 84%

de los nifios de la muestra de tipificacion.

- Mucho menos que los demas: indica que el menor adopta las conductas correspondientes

menos que el 98% de los nifios de la muestra de tipificacion.

Teniendo en cuenta esta breve explicacion se mostrara la rejilla de calificacion del Perfil

Sensorial de D, las pruebas completas con los resultados dados por la madre se encuentran en el

(Anexo A):

Tabla 4.

Puntuaciones Perfil Sensorial

< Menos que los

Mas que los demas >

demas
L Mucho Menos . Mucho
Puntuacion | menos Como los | Mas que .

. que los . ) mas que

directa que los . demas los demas .
) demas los demas

demas

Busqueda/Buscador 44/95 0....8 9....20 21...46 | 47....59 60....95

Cuadrantes Evitacion/Evitativo 58/100 0....10 11...20 | 21...42 | 43....53 | 54....100
Sensibilidad/Sensitivo 55/95 0....8 9....18 19....40 41....50 51...95
Registro/Espectador 53/100 0....8 9....18 19....39 | 40...49 | 50....110

Auditivo 22/40 0...2 3....9 10...22 | 23...29 | 30...40

Visual 11/30 0...2 3....6 7....16 17...20 | 21....30

Secciones Tactil 26/55 0..2 3...8 9....20 21....26 27....55
sensoriales Movimiento 20/40 0..2 3.7 8....18 19....23 24...40
Corporal 14/40 0 1...4 5....14 15....18 19....40

Oral 37/50 0 1....8 9...24 25....32 | 33...50

Secciones Conductual 26/45 0..2 3.7 8....19 20....24 25...45
conductuales Socioemocional 44/70 0...3 4....12 13....30 31....38 39....70
Atencional 28/50 0...2 3....9 10...23 | 24...30 | 21....50

En primer lugar, se explicaran los cuadrantes segun lo descrito en el manual del Perfil

Sensorial relacionado con los resultados de D:

a. Cuadrantes:

- Buscador: resultados en D como los demas, lo que quiere decir que se encuentra dentro

de la muestra. Pese a que D se muestra desorganizado en la planeacion de las
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actividades no busca actividades nuevas ni se involucra en las rutinarias o que son de
su agrado.

Evitativo: mucho més que los demas segun lo arrojado en D. El nifio no realiza
interaccion para un juego con pares o adultos, las actividades las realiza por la
motivacion que este le genere o la familiaridad de las mismas. Cuando ya se encuentra
habituado a una actividad que al inicio rechaza y luego acepta genera una repetitividad
en la misma.

Sensitivo: mucho méas que los demas obtuvo D en este cuadrante. Mostrando dificultad
para la interaccion con texturas o situaciones nuevas que salgan de la rutina o0 no sean
de su agrado. Presenta conductas de evasion ante alguna situacion que no generen
interés en él.

Registro: D obtuvo mucho mas que los demas, pese a que no logra una conexion con el
medio que permita identificar situaciones concretas que estén afectando su entorno. Sin
embargo, logra darse cuenta de algunas en particular que lo llegan a afectar de manera

significativa.

b. Secciones sensoriales:

Procesamiento auditivo y visual: como los demas. Segun lo arrojado en los resultados D
no presenta dificultades en procesar estimulos de tipo auditivo o visual.

Procesamiento tactil: mas que los demas. Lo que muestra que D presenta dificultad para
gestionar y regular las conductas ante el tacto con diversas texturas las cuales generan en
el menor una evitacion lo que no permite la exploracién e interaccion adecuada con

algunos materiales.
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Procesamiento del movimiento (vestibular): mas que los demas. Las respuestas en esta
seccion sensorial para D se caracterizan especialmente por la inquietud motora que
presenta en algunas situaciones, ademas, de las dificultades a nivel de motricidad gruesa
especialmente en coordinacion y equilibrio.

Procesamiento corporal (propioceptivo): como los demas. Lo que indica que los cambios
de posiciones articulatorias y musculares son adecuados, segun indica la prueba.
Procesamiento oral: mas que los demas. Esto se debe a las preferencias especificas en
algunos de los alimentos, sin embargo, esta condicionado a los intereses y a lo que genera

en D ciertos alimentos como ansiedad o evitacion.

c. Secciones conductuales.

Conductual: Mucho maés que los demas. En este aspecto D presenta dificultades a nivel
de comportamiento y conductual lo cual afecta de manera significativa la participacion
en los diferentes entornos, ademas, en el manejo de la familia hacia el nifio.
Socioemocional: mucho mas que los demas. En D lo que influye es la baja tolerancia a la
frustracion lo cual hace que el menor se desorganice y como refiere la prueba presenta
fuertes arrebatos emocionales.

Atencional: mas que los demas. En esta situacion D presenta dificultad para realizar un
contacto visual con personas o actividades que no sean de su interés, al igual que generar

un cambio de actividad sin lograr discriminar los estimulos del ambiente.

9.2. Escala Abreviada del Desarrollo adaptada para Terapia Ocupacional

Para el proceso de re-evaluacion con D se realizo la aplicacion de la escala de 2 a 3 afios,

debido a que con una escala mas amplia las tareas propuestas no eran ejecutadas por lo cual se

disminuye el rango de edad hasta encontrar una escala que evalue datos proporcionales a la
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funcionalidad. A continuacion, se describiran en cuéles tareas era funcional, semi-funcional y no
funcional:

Teniendo en cuenta lo que evalUa la escala se realizara una descripcion desde cada
componente de lo evaluado iniciando desde lo sensorio-motor, que compone el area sensorial, la
motricidad gruesa y fina seguido por el componente cognitivo perceptual y finalmente la parte
habituaciénal y volitiva, dado que la escala se aplica bajo una edad promedio de acuerdo con lo
que el nifio ejecute, esta indica que nivel de compromiso que tiene. En este caso se observa que
D presenta un desfase severo en su desarrollo con aproximadamente 5 afios de diferencia. A
continuacion, se mostrara la descripcion desde cada area lo que es considerado en la institucion

como el informe de re-evaluacion:

9.2.1. Area sensorio motora

A nivel visual se observa que D realiza el seguimiento visual con objetos que sean de su
atencion especialmente dispositivos mdviles, aunque ain con pérdida del objeto, sin disociacién
oculo cefélica, no realiza convergencia bilateral completa al no permitir el estimulo. En cuanto al
procesamiento sensorial se observa que disminuye su irritabilidad ante el contacto directo con
texturas lisas, suaves, asperas y semi-asperas, granulosas, viscosas; sin embargo, ante la
interaccion y exploracion con las mismas presenta rechazo y molestia. Ante estimulos de tipo
vestibular sus reacciones protectivas son mas eficaces y con mayor reaccion, muestra tolerancia
al estimulo de tipo suave lineal y levemente giratorio, debido a que, ante un estimulo a gran
velocidad presenta una activacién motora. A nivel propioceptivo prevalecen ajustes posturales
frente al estimulo de tipo generalizado, aunque con mayor permanencia en el mismo, el cual ain
sigue generando aumento de nivel de actividad motora. Permanece con chaleco de peso por

mayor tiempo logrando ejecutar actividades alternas.
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A nivel motor grueso, en su secuencia de desarrollo realiza marcha de tipo independiente,
corre con mayor amplitud en el paso y con un objetivo; patea y lanza pelotas con baja
coordinacion y precision. Sube escaleras con apoyo alternando miembros inferiores (MMII),
para el descenso no alterna MMII o lo realiza en posicion sedente. Realiza circuitos motores de
tipo sencillos acompafiados por el adulto, aunque con baja permanencia en la ejecucion de la
actividad cuando encuentra un estimulo que llame su atencién. Presenta dificultades para
actividades que requieran de equilibrio estatico, para el paso de tabla de equilibrio solicita
colaboracion del adulto para la ejecucion. Ante saltos de tipo bipodales y unipodales ain no
muestra intencionalidad para la ejecucidn de estas actividades.

En cuanto a motricidad fina no muestra preferencia establecida, sin embargo, en la
manipulacion de objetos muestra mayor orientacion al hemicuerpo derecho, ensarta cuentas,
hace girar perillas, puede mover los dedos de manera independiente, realiza agarre de crayon
digital pronado con desviacion cubital del antebrazo, lanza tosco. Presenta mayor permanencia
en actividades de rayado, sin embargo, es espontaneo ocasionalmente de tipo circular, muestra
inconvenientes para el modelado, rasgado, picado y proceso de dactilopintura. Se observa mayor
coordinacién viso-motora para intentar realizar el proceso de enhebrado y atornillado, aunque
con baja permanencia. Todavia no inicia etapa pre-caligrafica. Dados los resultados se obtiene

una Edad Motora Fina aproximada de: 2 afios y 6 meses.

9.2.2. Area cognitivo perceptual
A nivel perceptual se evidencia que disfruta viendo mover los objetos, encaja fichas con
adecuada asociacion, al igual que constancia perceptual de forma y figura; ante la ejecucion de

rompecabezas logra mayor asociacion de analisis visual; sin embargo, aln se observa que ante el
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aumento de complejidad lo ejecuta por ensayo y error e incluso por imitacion. Coloca objetos
con patrones como arriba, abajo, dentro, encima y debajo. Realiza pareamiento de colores; sin
embargo, esto se observa especialmente en dispositivos tecnologicos. Presenta intencionalidad
para sefialar laminas familiares para el nifio iguales a la muestra y agrupar objetos por forma,
esto condicionado a la estructuracion del nifio cuando organiza los objetos. Presenta
inconvenientes para efectuar sefialamientos de esquema corporal primario y secundario.

En cuanto a dispositivos basicos del aprendizaje, sus tiempos de permanencia aumentan de
manera condicionada con el nivel de motivacion que le genere la actividad, esto influye en sus
periodos atencionales los cuales al igual son mas extensos. Dados los resultados se obtiene una

Edad Cogpnitiva Perceptual aproximada de: 3 afos.

9.2.3. Area habituacional

D bebe de la taza, sin embargo, aun presenta baja precision para no derramar la bebida,
aunque esto se relaciona con la impulsividad del menor. En su proceso de alimentacién inicia
comiendo con cuchara, aunque predomina comer con la mano. Se quita los zapatos, controla
esfinteres y avisa, colabora para lavarse las manos, se pone algunas prendas y se quita las
mismas. Presenta falencias para actividades motoras finas como abotonado, broches a presion,
hebillas, entre otros.

En el area volitiva, D es un nifio con mayor regulacion de control de impulsos; logra modular
la actividad motora y la conducta durante las sesiones al igual que seguir instrucciones sencillas;
muestra preferencia por actividades con pelotas o de objetos con movimientos. La impulsividad

del menor condiciona la ejecucion en actividades de gimnasio.
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9.3. Observacion informal al desempefio

Cada sesion de intervenciéon en la Fundacion se trabaja bajo un objetivo propuesto segun el

informe de evaluacion o re-evaluacion segun lo establecido en los protocolos. Esto ayuda de

manera significativa a distinguir intereses, dificultades, conductas, tiempos de ejecucion,

atencion y habilidades y asi orientar las actividades futuras; de esta manera se evidencié lo

siguiente:

a.

Intereses: se evidencid que D muestra preferencia por pelotas o balones, juguetes que
ruedan como, por ejemplo: scooter, carros u objetos con ruedas. En relacion a los
rompecabezas y encajados D los lograba solucionar con agrado. Los legos también hacen
parte de los objetos concretos de interés del nifio. Los equipos suspendidos
progresivamente fueron del agrado de D, sin embargo, estos estimulos si no eran dados
de manera regulada y anticipada, presentaba un aumento de actividad motora y baja
regulacién, especialmente participaba del columpio y caballete.

De los objetos que no eran de su agrado, sin embargo, mostraba alguna
intencionalidad para la ejecucion de los enhebrados, atornillados y cartas didacticas. En
las actividades que mostraba poco agrado fueron las que llevaran texturas o actividades
praxico manuales.

Dificultades: D presentaba dificultades en actividades que exigieran precision y un
tiempo de ejecucion elevado y que no fueran de su interés. Las actividades como rayado,
rasgado, modelado presentaba dificultad para la ejecucion, asi como para la permanencia
en las mismas.

Conductas: Variaban segun al estado animico del menor y de su salud, sin embargo, ante

actividades que no fueran de su interés o con un grado de exigencia alto presentaba
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desinterés mostrando conductas disruptivas como arrojar los objetos a largas distancias o
levantarse de la mesa para salir corriendo y ejecutar la actividad de su preferencia. Al
igual la tolerancia a la frustracion era baja, con llanto cuando la misma era de alta
exigencia y se promovia independencia. Se observaban conductas de auto agresion o
hetero agresion especialmente a la salida de la sesion o cuando no se ejecutaba lo que él

deseaba.

9.4. Entrevista semi estructurada con familia
Los resultados de la entrevista con la familia fueron clasificados en las &reas de desempefio y
patrones de ejecucion, lo cual era necesario para la personalizacion de la escala, por lo que se
dividio por cédigos con aspectos claves mencionados en este caso por la madre y la abuela
materna. Se presentaran por cada una de las dimensiones lo significativo que llevo a definir los

objetivos desde las siguientes areas y el patrén de ejecucion:

a. Juego (morado) area de ocupacion:

- “Coge el celular del papa y empieza a buscar Bartolito que es el nombre de un gallo y
sabe dénde buscarlo y las fichas y todo eso de los rompecabezas por ejemplo todo eso D
sabe donde buscarlo”.

- En el centro educativo que asiste, refiere la madre que “ellos manejan juegos didacticos
con otros compafieros, les hacen actividades fisicas con los otros nifos”.

- “Juega mucho con los tapetes y esos tienen niumeros, figuras geométricas todo eso le
gusta. Lo otro que le gusta es jugar con las botellas de gaseosa; eso las lanza por la

escalera al garaje, hace cosas con las botellas”.
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- “Digamos que de pronto cuando ¢l juega con el baldn, a ¢l le gusta cuando sale uno al
parque a elevar cometa, le gusta jugar mucho con el balon, es la actividad que mas le
gusta”.

- “Esta jugando con el celular, resulta jugando con el celular, resulta jugando con eso y
luego saca un rompecabezas pero no tiene permanencia de unos 5 minutos”.

- “Entonces uno ya trata de manejarlo entonces esto nuevo y ya quiere el juego de siempre
entonces ya uno opta por esconderlo por ejemplo con el tema del celular; cuando tenia
por ahi el celular me tocaba esconderlo porque él queria que el celular siempre y yo le
decia no solo con el celular, vamos a jugar con otra cosa, hay rompecabezas, arma todo y
los tapetes”.

- Ante la pregunta de las metas que tiene la madre frente a D en 5 meses, la madre
menciona “coger un juguete aparte de coger este juguete coja otros”. La abuela refiere
“que termine los tapetes que se le colocan y permanezcan en la misma, que no desbarate
el tapete”. La tia quien intervino al final de la entrevista en este aspecto coment0 “asi
mismo cuando coge el celular para ver los videos de toda la parte animada bien sea
caricatura lo que sea, €l ve dos minutos y lo cambia no dura con los videos. Mi papa le
esta leyendo un cuento y va en menos de la mitad y vuelve y sefiala que vuelvan a

comenzar’.

En este aspecto se puede dar cuenta que D presenta un juego solitario, guiado por el
adulto para que lleve una organizacién y un tiempo de permanencia; sin embargo, con
dificultades para lograrlo. Ademas, de evidenciar que la actividad recurrente en casa es con el

uso del celular.

b. Alimentacion (verde) actividad de la vida diaria AVD:
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- “Ya esta comiendo la parte solida solo ya le falta mejorar es la parte de liquido porque
toca servirle poquito si uno le sirve el vaso lleno por obvias razones lo va a echar
encima”.

- “Digamos el domingo que se le preparan los huevos a gusto de él como a él le gusta el
papa le compra el queso el pan que le gusta y a veces come D o nadie al rato esta sacando
la bolsa para que le destape la bolsa y el poder sacar el pan y cuando dejamos cositas en
el comedor y él las coge de encima y las come. Ya en la noche normalmente a las 7:00
p.m. o antes de la 7:00 p.m. por tardar le damos la comida”,

- “Aél le gusta comer de todo a veces si escoge las cosas, pero exigente, exigente no,
porque a él le gusta de todo y que no tiene permanencia, digamos la parte del sélido sino
es que a veces riega mucho, en el piso, en la mesa, y la parte de liquidos si hace mas
fortalecimiento”.

- “Digamos en la parte solida si él hace solo, ya ha mejorado bastante en eso, ya no toca
ponérselo a cucharear en la parte de liquidos lo que es la cuestion de jugos toca servirlo
de a poquitos en un vaso desechable para que se ayude por si solo, obviamente no se lo
llenamos todo porque se lo va echar encima el jugo”.

- En expectativas la madre refiri6 “ya ¢l esta comiendo totalmente solo”.

En la alimentacion se evidencié que D presenta una alimentacion adecuada, no discrimina
alimentos, aunque, presenta leves dificultades en los s6lidos. Ademas, debido a la impulsividad

no logra realizar un proceso organizado y totalmente independiente.

c. Vestido (amarillo) Actividad de la vida diaria AVD:
- Ante la rutina la madre manifest6 “se va quitando la pijama todo se va desvistiendo”.

Esto para la actividad del bafio dentro de la rutina de la mafiana.
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- “Esta aprendiendo a quitarse la ropa y 10 segundo cuando uno le dice que se ponga la
pijama porque ahora ya aprendié a empijamarse solo”.

- “Ya puede, puede ponerse el pantalon y lo puede realizar, porque ya se le ha dicho
cémo”.

- “Entré y ya se habia puesto el pantalon y lo felicité jah muy bien! Y asi fue con el buzo, a
veces lo deja uno solo y pongase las medias que quiere que uno se las ponga, no usted
puede ponérselas solito, ah bueno, cuando va al bafio y va hacer popo entonces él ya solo
se viste, ya no toca gque antes que orinaba entonces tocaba irlo a vestir, ya esa parte D
solo lo hace, porque si toca digamos en la parte de colocarle el calzado si le cuesta trabajo
estd muy débil en esa parte”.

- En cuanto a expectativas en este aspecto la madre comenta “0jala ya D se esté colocando

las medias solo, el calzado”.

D para vestirse y desvestirse ha mostrado avances segun lo respondido por la madre, sin

embargo, con algunas prendas presenta dificultad al igual que en la total independencia.

d. Higiene (rojo) actividad de la vida diaria AVD:

- “Luego vamos a ir al bafio se va quitando la pijama todo se va desvistiendo para que lo
bafien porque el bafio diario le encanta”.

- “Le digo si tiene que ir al bafio vaya al bafio primero que todo pues va al baifio me llama y

si no solo el lavado de manos™.

En estas actividades D se muestra con una organizacion personal adecuada, ademas, de
identificar la funcion y agrado por la misma. Requiere de supervision y apoyo del adulto para

estas actividades.
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e. Organizacion (azul) actividad de la vida diaria AVD:
- “Mientras yo arreglo cocina, dejarle arreglada la cocina a su abuelita, mientras tanto
aliste zapatillas, tu chaqueta, vas al bafio, se va despidiendo de todos, eso hace dos cosas

y ya el resto ya no lo hace”.

Aun no se ha creado un habito para D en este tipo de actividades de organizacion por el
bajo tiempo de permanencia en las mismas, ademas del bajo seguimiento instruccional de
mas de dos comandos.

A partir de estos comentarios de la familia, las principales areas a trabajar son actividades
de la vida diaria, como vestido, organizacion, habitos y rutinas dentro de un entorno
establecido. En relacion con la permanencia en actividades escolares en este caso se propone
la motricidad fina, debido a lo que se puede favorecer en cuanto a procesos de desarrollo y
destrezas sensoriales, especificamente de tipo tactiles las cuales contribuyen a favorecer una

mejor interaccion con el ambiente.

9.5. Escala de logros de objetivos (Goal Attaiment Scale)

Como resultado de las pruebas anteriores y entrevista con los padres, el analisis obtenido
permitié definir los objetivos y los niveles de calificacion de la escala, por cada uno de los
objetivos y un modelo guia para el terapeuta evaluador; a través de este se propuso realizar un
plan de intervencion explicando la actividad de semana a semana, acompafiado ademas del
cuaderno de rutina elaborado especificamente para D (Ver anexo F).

En la recogida de datos el terapeuta evaluador sigue y realiza el plan de intervencion
semanalmente, especificamente una vez a la semana durante 30 minutos. Este es planteado por la

terapeuta que personaliza la escala y traza los objetivos explicitos por semanas indicando el
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cdémo, con qué y el por qué. El plan de intervencion viene acompafado por el cuaderno de
rutinas elaborado por medio de pictogramas familiares a los materiales del gimnasio de TO para
D, el cual semana a semana segun la actividad debera mostrar el cuaderno al nifio para que él se
familiarice con las instrucciones y con la actividad propuesta.

Dentro de las actividades se encuentran diversos aspectos que estan planeados en los objetivos
de la escala. Sin embargo, en el caso del objetivo 3, de motricidad fina, el objetivo 5y 6
enfocado a la tolerancia a diversas texturas, son abordados en diferentes semanas siendo estas
actividades que requerian una preparacion previa o habituacion a la dinamica con los
pictogramas, por lo que se hizo de manera secuencial. Finalmente, el terapeuta evaluador
brindaba la calificacion de la escala teniendo en cuenta la descripcion de los niveles de
puntuacion y los logros esperados para cada actividad, asi consigue generar una guia al puntuar y
evaluar el logro del objetivo con la escala. Ademas de esto en cada escala se deja un espacio de
observaciones para registrar alguna eventualidad con las tareas propuestas.

Los resultados recogidos por el terapeuta evaluador durante cada semana estan representados
en las graficas expuestas en la tabla 5. En el (anexo G) se puede evidenciar la calificacion de una
Escala. Cada una de ellas hace referencia a cada uno de los objetivos con el puntaje por cada

semana durante las 12 sesiones de intervencion.

Tabla 5.
Graficas resultados Escala de Logros de Objetivos.
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Observaciones:

Las graficas muestran los resultados de la Escala de Logros de
Obijetivos, graficadas desde cada semana de intervencion desde la
semana 1 hasta la semana 12. Al igual que la puntuacion obtenida desde
-1 siendo este objetivo no cumplido. -1 objetivo con leves cambios. 0
objetivo esperado. 1 objetivo con mayor progreso de lo esperado y 2

objetivo cumplido.

Fuente: Autora

Teniendo en cuenta las graficas propuestas en la tabla 5, se logran observar avances en los

objetivos propuestos. Especificamente se muestra un avance en su desempefio ocupacional

durante el tiempo de intervencion en las sesiones terapéuticas, dado que logra adaptarse al plan

de intervencion el cual permitio arrojar estos resultados que seran explicados por objetivos a

continuacion:
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Objetivo 1 vestido y desvestido:

Como muestra la grafica que corresponde al objetivo 1, en el area de ejecucion estan las
actividades de la vida diaria especificamente en la tarea de vestido. El objetivo planteado fue:
Promover mayor independencia en la ejecucion de actividad de la vida diaria especificamente
en vestido (vestirse y desvestirse abrir y cerrar broches, hebillas y cremalleras de manera
independiente) en los diferentes entornos (casa y terapias).

Se observa que inicia en la primera semana con un puntaje de -1 lo que quiere decir que D
intenta la ejecucion de un paso de la actividad o muestra intencionalidad para la misma. En la
semana 2 y 3 se mantiene en una puntuacién de 0 indicando que D solicita de apoyo para la
ejecucion de la actividad, pese a que intenta la accion de quitarse o ponerse prendas. Esto indica
gue muestra mayor participacion de la actividad, sin embargo, con baja permanencia y
requiriendo de asistencia. En la semana 4 y 5 arroja un puntaje de -1, aunque de igual manera
intent6 ejecutar la accion sin finalizarla o solicitar ayuda puntual del adulto. Durante la semana 6
sube al puntaje 0 anticipando antes que si requeria de apoyo lo solicitara para finalizar la accion
antes de que presentara conductas inadecuadas o baja tolerancia a la frustracién. En la semana 7,
8, 9y 10 elevaron la puntuacion a 1, D de manera independiente completa 1 o 2 pasos de la
actividad con mayor permanencia en tiempo de ejecucion, con acompafiamiento y supervision
del adulto. En este nivel muestra progresos en las actividades propuestas durante la intervencién
tanto en tiempo de permanencia y participacion activa con el entorno de manera funcional,
completa mas de la mitad de los pasos de la tarea. La semana 11 puntud en 0 requiriendo de
apoyo del adulto, sin embargo, ante la motivacién logra terminar la tarea. Finalmente, en la

semana 12 obtiene un 1 logrando disminuir por parte del terapeuta los comandos e instrucciones.
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Pese a esto no logra obtener un dos debido a que en el vestido requiere de mayor asistencia
por parte del adulto especialmente para calzarse, ademas, de presentar momentos de
impulsividad los cuales debian ser regulados por la terapeuta y apoyados para que interiorizara
los pasos de la actividad. Mejora de manera significativa en desvestido, buscar sus pertenencias e

intentar ponerlas, aunque ain con baja regulacion.

- Objetivo 2 rutina en durante sesion terapéutica:

Como lo indica la gréafica este objetivo hacia referencia a la rutina durante la sesion
terapéutica, el objetivo fue planteado de la siguiente manera: Establecer una rutina en casa que
implique mayor permanencia en actividades de mesa ya sean cognitivas, perceptuales o motoras
finas con el fin de disminuir tiempos de interaccion con el celular. Durante la sesion terapéutica
realiza las actividades estructuradas y dirigidas acoplandose a la cartilla personalizada lo cual
contribuye a la habituacion, mejora la conducta, aumenta los tiempos de permanencia en las
tareas y la interiorizacion de aprendizajes nuevos. En este objetivo, cabe aclarar, que la rutina
hace mencion a la desarrollada por el terapeuta evaluador con el cuaderno de rutinas y el uso de
pictogramas, de esta manera evalUa si logra seguir con las imagenes, las instrucciones y los
cambios de actividad anticipando previamente el cambio.

Para la semana 1 se obtiene una puntuacion de 0 indicando que D acepta la rutina de acuerdo
con lo esperado, aunque con baja permanencia en las actividades propuestas, esto condicionado a
que la primera actividad es juego libre. Para la segunda semana puntua -2 lo que quiere decir que
D muestra irritabilidad ante los cambios, con poca adaptacion a la rutina propuesta. En la semana
3 vuelve a obtener un 0 teniendo en cuenta que se empieza a estructurar un poco mas la rutina.
En la semana 4 el terapeuta califica un -1, por cuanto D muestra intencionalidad para aceptar la

rutina propuesta, aungue aun le cuesta el cambio de actividades. Para la 5y 6 semana de
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intervencion se observa un 0 como calificacidn; en este periodo la rutina ya es mas estructurada
agregando algunas tareas o alternando materiales que son familiares para D. La semana 7 y 8 se
califica con 1, D permanece en las actividades y logra seguir la mayoria de las secuencias o
pasos de la rutina. La semana 9 puntta 0. En la semana 10 y 11 es calificado con 1 y finalmente
en la ultima semana obtiene una calificacion de 2 mostrando que D logra interiorizar la rutina,
sigue la secuencia de las actividades y permanece en las mismas el tiempo establecido.

En este objetivo se observa una calificacion de 2 lo cual muestra un avance, dado que logra
adaptarse a la rutina y al cuaderno de rutinas con el uso de pictogramas.

- Objetivo 3 motricidad fina:

La grafica asociada al objetivo 3 hace referencia a la destrezas de motricidad fina enfocado a
Mejorar el desarrollo motor fino, especificamente en habilidades de tipo praxico-manuales de
tipo rayado, moldeado, dactilopintura y rasgado con tiempo de permanencia, con el fin de
generar mayor participacién en actividades escolares basicas. En este objetivo las actividades
que implican motricidad fina no son propuestas durante todas las semanas debido a que muestra
poco interés en las mismas, se decide alternarlas durante el inicio de la intervencion y
progresivamente ir aumentando la ejecucion de las mismas para lograr analizar los resultados.

Se evidencia en la primera semana un puntaje de -2 indicando que D no muestra participacién
0 interaccion con el material y la actividad propuesta. Durante la 2 y 3 semana se califica un -1 lo
que indica que D muestra leve intencionalidad para ejecutar las acciones propuestas con bajo
tiempo de permanencia. La semana 4 ,5y 6 no se proponen estas actividades alternando con
tareas cognitivas perceptuales de su interés. Se retorna a estas actividades en la semana 7
puntuando 0; lo que refiere que D solicita de apoyo para la ejecucion de la actividad, y muestra

mayor tiempo de permanencia e interaccion con el material. En la semana 8 es calificado con un
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-1 por baja disposicién para la ejecucion de la actividad. Durante la semana 9, 10 y 11 punttdan 0
con mayor tiempo de permanencia y solicitud de apoyo del adulto para que colabore con la
actividad. Finalmente, en la tltima semana D obtiene 1; D requiere de poco direccionamiento
para la ejecucion de las actividades, muestra mayor intencionalidad y manejo de la herramienta.

En este caso no se evidencia un 2 como calificacion debido a que el terapeuta no observa que
complete la actividad propuesta en el tiempo establecido y con funcionalidad. El terapeuta
puntla de acuerdo con lo observado en la primera semana respecto a los pocos cambios vistos
durante la intervencion.

- Obetivo 4 organizacion:

La grafica denominada organizacion corresponde al objetivo cuarto: Promover una
organizacion de sus objetos personales especialmente prendas de vestir, con acciones como
buscar, colocar, guardar, dentro de sesion terapéutica como en casa con mayor tiempo de
permanencia. Con relacion a la organizacion de sus objetos personales y material utilizado
durante la sesion terapéutica muestra avances significativos en este objetivo. En la 1y 2 semana
inicia con un -1, dado que D muestra intencionalidad para reconocer sus objetos, sin embargo, no
los organiza segun lo requerido. En las semanas 3, 4 y 5 el terapeuta califica con un 0, ya que D
solicita del acompafiamiento del adulto para guiar acciones, a lo que esto hace referencia a que
entrega los objetos para que el adulto termine de ubicarlos. En las semanas 6, 7 y 8 se indica un
puntaje de 1 sefialando que D ejecuta algunas de las tareas con algunos de sus objetos personales
con mayor seguimiento instruccional, mostrando asi mayor independencia e interiorizacion de la
tarea. La semana 9 puntla 2, D completa la actividad requerida con adecuada permanencia en la

tarea, es decir, que logra colaborar con la organizacién de materiales reconociendo la ubicacion
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del material y del lugar donde dejar y buscar sus objetos personales. La semana 10 puntda un 1y
finalmente para la semana 11 y 12 reconoce la actividad planteada y es calificado con un 2.

En este objetivo se logra una puntuacion de 2 durante 3 semanas lo cual indica que ante la
familiarizacion y exigencia de la actividad reconoce y ejecuta lo propuesto.

- Objetivo 5 texturas asperas y pegajosas:

Este objetivo fue observado en la gréafica 5 y se define como Aumentar respuestas
adaptativas, a nivel sensorial tactil de tipo aspera y pegajosa, lo cual promueve la tolerancia a
las diversas texturas con mayor exploracién e interaccién funcional con el medio, especialmente
en exploracion de objetos guiada a un juego de mayor funcionalidad.

En este caso al igual que con el objetivo 3 las actividades propuestas con texturas fueron
incorporadas desde la semana 5, para indisponer a D al contacto con las texturas desde la primera
semana dada la presencia del rechazo e irritabilidad con algunas texturas; sin embargo, el
contacto con las texturas fue por tiempos cortos ademas de manera intermitente para no generar
una activacion de umbral sensorial. Se observo que en la semana 5 inicia con una puntuacién de -
2, lo que indica que D no permite contacto con las diversas texturas. En la semana 6y 7 es
calificado con un -1, dado que D permite el tacto con las diversas texturas de tipo inicial por un
tiempo sin mostrar interaccion y con irritabilidad. Para la semana 8 y 9 D obtiene 0 a que hace
referencia que D permite el estimulo por un tiempo mayor sin mostrar irritabilidad. Finalmente,
para la semana 10, 11y 12, es calificado con un 1 en la escala, en la medida que D participa del
estimulo por un tiempo acorde con mayor interaccién y exploracion a la textura.

Este objetivo de tipo sensorial tactil con texturas asperas y pegajosas indica que presenta leves
avances.

- Objetivo 6 texturas granulosas y viscosas:
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La grafica nimero 6 se denomina texturas granulosas y viscosas muestra como durante las
semanas de tratamiento se trabajaba el objetivo de aumentar respuestas adaptativas, a nivel
sensorial tactil de tipo acuosa y granulosa, lo cual promueve la tolerancia a las diversas
texturas con mayor exploracion e interaccion funcional con el medio, especialmente en
exploracion de objetos guiada a un juego de mayor funcionalidad. Al igual que el objetivo 5
estas actividades fueron incluidas desde la 5 semana de la intervencion propuesta, se brindan
estas texturas debido a la sensacion que generan en la piel, ademas de no involucrar varias
texturas al tiempo lo que puede generar irritabilidad en el menor.

En la semana 5 puntda con un -2, lo que indica que D no permite contacto con las diversas
texturas. La semana 6 y 7 califica con un -1; D logra permitir el tacto con las diversas texturas de
tipo inicial por un tiempo sin mostrar interaccién y con irritabilidad. La semana 8 y 9 da un valor
de 0 en lo que D permite el estimulo por un tiempo mayor sin mostrar irritabilidad. En la semana
10 puntda 1, lo que significa en la escala que D participa del estimulo por un tiempo acorde con
mayor interaccién y exploracion a la textura. Finalmente, en la semana 11 y 12 obtiene una
calificacion de 2 en lo que D permite el estimulo por el tiempo propuesto, interactla y realiza
actividades alternas. Cabe aclarar que la semana 12 la estimulacion fue netamente sin interaccion
de D con otra actividad, el terapeuta realizaba la estimulacion mientras se realizaba el proceso de

lectura.

10. Discusion
En este apartado de discusion se abordaran diferentes puntos significativos para lograr
evidenciar los hallazgos, limitaciones y conclusiones de este estudio de caso unico y lo que la

investigacion logro para poder avanzar en el desarrollo infantil, especialmente en nifios
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portadores del diagndstico SXF e incluso con otras patologias que impacten de manera negativa
en el desempefio ocupacional.

Este estudio de caso da cuenta que frente a la pregunta de investigacion planteada: ;Qué
efectividad tiene un proceso de intervencion basado en la teoria de Integracion Sensorial y el uso
de pictogramas en el desempefio ocupacional en un nifio de 7 afios portador del Sindrome X
fragil?, se logra evidenciar que, en el caso de D durante el proceso de intervencion, hubo
cambios significativos en la intervencidn de Terapia Ocupacional segln los objetivos planteados.

En cuanto al primer objetivo de vestido y desvestido mostr6 que fue moderadamente eficaz
iniciando con un -1, sin embargo, en las siguientes dos semanas logra subir a una puntuacion de
0 y aunque desciende a -1 de nuevo esto se condiciono por las dificultades que para D pudieron
generar ciertas prendas y la conducta o disposicion para esta actividad. Sube de nuevoa 0y
finalmente en la semana 7, 8, 9 y 10 asciende a 1 y se mantiene logrando articular el uso de
algunos pasos de la actividad. Pese a que en la semana 11 baja a 0 segun el terapeuta evaluador,
fue debido a proceso de conducta generado por no querer finalizar la sesién y realizar el proceso
de vestido por lo que requirio ayuda del adulto. Finalmente, en la Gltima semana puntué 1. En la
gréfica (Tabla 5) muestra que este objetivo es moderadamente eficaz en su desempefio
ocupacional con logros en relacion con su proceso, sin embargo, sin lograr una constante y un
proceso de independencia en la actividad. Cabe aclarar que no se realizaba la exigencia del
amarrado de zapatos debido a la dificultad y procesos en habilidades cognitivas y motoras finas
que D no iba a lograr.

En relacion con el objetivo 2 de rutina durante la sesion terapéutica se considera eficaz,
teniendo en cuenta y considerando la situacién y el comportamiento de D en las sesiones

anteriores al plan de tratamiento; los logros obtenidos en este objetivo fueron significativos
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permitiendo interiorizar una rutina descrita por medio de pictogramas, asociando imagenes
familiares al material terapéutico y a objetos cotidianos con la ejecucion de la tarea. Inicia en la
primera semana con un puntaje de 1 al ser una actividad de juego libre por lo que la
desorganizacion presentada en el gimnasio fue con bajo seguimiento de instrucciones, ademas,
de baja conexion con el medio y con la terapeuta. En la segunda semana puntia -2 al buscar una
actividad libre como en la sesion anterior por lo que a nivel comportamental se ve alterado en la
ejecucidn de las actividades propuestas, realizandolas con instigacion por el terapeuta y
condicionado a mencionarle actividades de su interés. La tercera semana ascendio a 0 aunque en
la cuarta semana desciende a -1 netamente por aspectos comportamentales segn lo mencionado
por el terapeuta evaluador. Desde la semana 5 comienza a interiorizar y a presentar cambios, en
lo que presenta dificultad especialmente es en el cambio de la actividad debido al corto tiempo
que estas tienen; sin embargo, para la Gltima semana logra obtener un 2 lo cual es significativo
para el proceso de intervencion y los avances obtenidos debido a que, que D se encuentra
habituado de manera adecuada; indica que esta de acuerdo con la ejecucion en las tareas
propuestas.

El objetivo 3 de motricidad fina se considerd poco eficaz; en este objetivo se lograron leves
avances. La permanencia en actividades de este tipo era minima e incluso con un abandono
pronto a la ejecucion de la actividad por lo que no se lograba antes de iniciar con la investigacién
un tiempo prolongado o mayor de aproximadamente 3 minutos en la actividad, dado el rechazo;
es por esta razon que se considera poco eficaz. En este caso se decidié que en todas las semanas
no se incluiria esta tarea con el fin de irle brindando otras actividades de su interés y asi
progresivamente con bajo tiempo ir incluyendo este pictograma con actividades praxico y

manualidades sencillas. Lo que muestra que no logra aceptar completamente la actividad, dado
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gue no muestra una funcionalidad en la tarea como agarre de la herramienta escolar, continuidad,
direccionalidad, respeto de limites por lo que las actividades son en rayado. En el caso del
rasgado, picado y moldeado lo realiza con apoyo del adulto o por imitacion.

En el objetivo 4 de organizacion es eficaz el desempefio ocupacional de D, los avances
observados fueron progresivos ademas de esto no se observé un descenso. En esta actividad fue
importante tener un sitio especifico para sus objetos personales y que estuviera atento del lugar
donde se encontraba ubicado el material, ademas, de involucrarlo en la participacion de sacar y
guardar el material a utilizar en la sesion. La calificacidn de este objetivo fue durante laly 2
semana -1 esto condicionado a que D llegaba y lanzaba sus objetos personales a largas distancias
y no interiorizaba la nocion de organizar. Durante la semana 3, 4 y 5 punttan 0 logrando
reconocer algunos de los materiales y su ubicacion. En la semana 6, 7 y 8 logran ascender a 1 lo
que favorece significativamente su proceso de organizacion y reconocimiento del espacio. En la
semana 9 califica 2 sin necesidad de brindar la instruccion reconoce lo que debe realizar, aunque
en la semana 10 obtiene un 1 nuevamente se debe a la dificultad para focalizar la atencion y
mantenerse en la actividad como lo estaba ejecutando en semanas anteriores; finalmente en las
dos dltimas semanas califica a 2 lo cual indica que ya la actividad se encuentra interiorizada en
D.

El objetivo 5y 6 enfocados en las texturas asperas, pegajosas, granulosas y viscosas, se logra
evidenciar que es moderadamente eficaz. Esos objetivos inician en la semana 5 debido a las
dificultades que D presentaba para el procesamiento del canal tactil y la necesidad de que D se
adaptara primero al libro de rutinas. De igual manera los estimulos se iban alternando semana a
semana para lograr promover la mayor tolerancia posible. En la semana 5 los dos objetivos

iniciaron con un -2 por lo que no permitié ningun contacto con las texturas. En la semana 6y 7
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puntla -1 permitiendo el contacto, aunque con irritabilidad. Progresivamente va avanzando con 0
en la semana 8 y 9 interactuando con la textura y permitiéndolo por mas tiempo. Desde esa
semana no se evidencia un retroceso por lo que asciende a 1 e incluso con las texturas granulosas
y viscosas permanece en las 2 dltimas semanas con una calificacion de 2 logrando permitir el
estimulo e incluso realizando actividades alternas con la textura en sus manos.

En conclusidn, se podria decir que la intervencidn basada en principios de IS y el uso de
pictogramas tuvo efectividad en el desempefio ocupacional de D logrando avances significativos
en la mayoria de objetivos planteados sin mostrar un retroceso o pocos logros. Evidentemente se
tiene en cuenta como D se comportaba antes de estructurar la intervencion con ayuda del
cuaderno de rutinas y el uso de pictogramas. Su conducta y habilidades cognitivas se tuvieron en
cuenta para lograr definir si se observaba un avance, se mantenia o incluso no se evidenciaba
ningun avance. En esta investigacion D no logra una independencia total, sin embargo, muestra
avances en sus actividades de la vida diaria, muestra, ademas, cOmo un proceso de intervencion
estructurado y evaluado por una herramienta individualizada permite evidenciar cambios
concretos que pueden ser organizados y dar una continuidad en un proceso terapéutico, escolar e
incluso en casa con algunas tareas especificas. Se destaca que, para cada entorno, se deben
realizar modificaciones precisas en el cuaderno de rutinas e involucrando actividades sensoriales
caseras con el fin de ir favoreciendo las respuestas al recibir estos estimulos y generar mayor
organizacion sensorial con actividades sencillas y cotidianas.

Por otra parte, el plan de intervencion fue propuesto de manera inicial a 15 semanas, sin
embargo, debido a la pandemia del Covid-19 se vio limitada a tan solo 12 sesiones condicionado
a que las sesiones pasaron a modo virtual y en su casa no cuenta con los equipos necesarios para

continuar, especialmente lo que tiene que ver con elementos suspendidos. Lo cual afecto el
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cronograma propuesto. Es por esta razon que una intervencion con mas semanas permitiria
observar mas avances en D e incluso mas alla de 15 semanas podria aportar resultados valiosos
en sus actividades cotidianas. No obstante, este plan de intervencidn aport6 en areas de
desempefio como actividades de la vida diaria especialmente alimentacion, vestido, desvestido y
organizacion; asimismo, en patrones de ejecucion como interiorizacion de la rutina terapéutica y
en procesamiento sensorial para habilidades sensorio perceptuales, en este caso permitir y
perdurar con texturas sin generar un rechazo. El continuar con esto podria mejorar en varias
habilidades contribuyendo a destrezas de ejecucion y areas de ocupacion.

El siguiente punto para abordar son los referentes tedricos que apoyaron esta investigacion y
contribuyeron de manera significativa en este estudio de caso unico, teniendo en cuenta como
base principal lo que Jean Ayres (1998) planteaba frente al procesamiento sensorial la necesidad
de experiencias significativas para el desarrollo cerebral. De esta manera, esta intervencion fue
un proceso con experiencias repetitivas que aportaron en el desempefio ocupacional de algunas
de las actividades necesarias para lograr una semi independencia y colaborar con procesos en sus
diferentes entornos. En esta investigacion se indagaron los resultados frente al procesamiento
tactil, mostrando que D presenta una defensibilidad tactil lo cual se relaciona con la conducta
provocada por estimulos inofensivos que provocan en D un alto registro, dado que reacciona con
irritabilidad e impulsividad al recibir el estimulo.

La herramienta de la Escala de Logro de Objetivos permitio evidenciar cambios significativos
especificamente con texturas de tipos granulosas y viscosas. Sin embargo, ante las texturas
asperas y pegajosas no se observé un descenso en las puntuaciones, aunque, no lleg6 a puntuar
un 2 por lo que sugiere que el menor presentd de igual manera dificultad para interactuar y

realizar actividad alterna con la textura en sus manos. De esta forma, disminuia asi la respuesta
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que provocaba conductas de irritabilidad, formando experiencias sensoriales que permitiran la
interaccion y la ejecucion de actividades que contengan estas texturas de manera indirecta.

Pese a que solo fue el sentido tactil que se evaluo, los otros estimulos estuvieron presentes en
el proceso de intervencidn. Desde los procesos visuales como lo fueron los pictogramas a coémo
D debia asociar la imagen en la hoja con el material en concreto y asi le permitia realizar la
ejecucion de la actividad. Los estimulos auditivos también fueron parte del proceso debido a que
el terapeuta evaluador constantemente debia utilizar refuerzos verbales con cambios en las
tonalidades de la voz con el fin de que D lograra identificar y discriminar los comandos y lo que
emocionalmente el terapeuta queria expresar como una felicitacion, un refuerzo positivo, o un
seflalamiento negativo. Ademas de esto, la voz juega un papel dindmico relacionandolo con la
manera en que el terapeuta evaluador debia promover la motivacion en el menor, esto brindaba
en D una sensacion de seguridad y confianza.

Los estimulos vestibulares y propioceptivos fueron parte fundamental de la intervencién como
facilitador del proceso debido a que, se considera que D fue un nifio buscador de estimulos con
baja organizacion para recibirlos. El involucrar actividades de tipo vestibulares y propioceptivas
en el plan de intervencién fue de gran utilidad logrando brindarle una inhibicién de la actividad
motora para posteriormente seguir en las actividades de mesa. Se evidencid que estos estimulos
dados de manera suave con un tiempo determinado producian en el menor una regulacion de la
conducta. Ademas de esto permitio dar cuenta de la interiorizacion de la rutina debido a que, él
conocia que, al inicio de la sesion, la primera actividad, seria aquella que contara con equipos
suspendidos, lo que D en ese momento esperaba era la imagen a presentar ya fuera del caballete

o la lycra; luego si seguia del desvestido y organizacion.
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En relacion a la Escala de Logros de objetivos, esta contribuye a un proceso evaluativo
valioso para evidenciar cambios progresivos frente a las diferentes dificultades en el desempefio
ocupacional vistos por la familia y terapeutas de una persona en especifica. Al ser
individualizada permitié abordar al nifio desde una mirada integral de acuerdo con sus
habilidades, dificultades y necesidades y asi plantear una intervencion que permitiera ser
evaluada y concreta frente a los resultados y avances esperados basados en un objetivo. Como
menciona la teoria la escala es un instrumento que corresponde a los pilares de la TO centrado en
la persona, lo cual valida en esta investigacion la importancia de crear intervenciones
individualizadas con el fin de obtener resultados precisos y pertinentes, situacion que la familia
ve necesaria dadas las exigencias que hay el entorno.

En el apartado de estado del arte se abordaron diferentes articulos investigativos con
diferentes metodologias. Esta evidencia aport6 para el desarrollo de una idea, metodologia,
adaptacion y para obtener unos resultados que contribuyeron con un nifio en particular, con su
familia y con la evidencia cientifica sobre la efectividad de un plan de tratamiento basado en la
IS con el uso de pictogramas en el desempefio ocupacional. Los articulos apoyan los resultados
de la investigacion especialmente desde la IS validando la importancia de utilizarla en las
intervenciones en nifios con dificultades al igual los que estudiaron el SXF. A continuacién, se

realizard un contraste con los resultados de cada uno de los articulos:

- Integracion sensorial y sindrome X fragil (Goldson, 2001).

- Sensory Processing Correlates of Occupational Performance in Children with Fragile X
Syndrome: Preliminary Findings (Baranek. et al, 2002).

- Aspectos psicolingisticos en el sindrome del cromosoma X fragil (Brun-Gasca &

Artigas-Pallarés, 2001).
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- Goal Attainment Scaling as a Measure of Meaningful Outcomes for Children with
Sensory Integration Disorders (Mailloux et al, 2007).

- Occupational Therapy using a Sensory Integrative approach for children with
Developmental Disabilities (Schaaf & Miller, 2005).

- Terapia ocupacional utilizando el abordaje de integracion sensorial: estudio de caso Unico

(Jorquera & Romero, 2016).

Iniciando con el articulo “Integracion sensorial y sindrome X fragil” Goldson (2001)
concluyé que los nifios portadores de SXF presentan dificultades significativas en la IS; €l
respalda la idea de que aun falta evidencia cientifica sobre el disefio y la ejecucion de estudios
que contribuyan a la afirmacién de la importancia de la IS y que son realmente efectivas en nifios
con dificultades de aprendizaje, independencia e interaccion (Goldson, 2001). En este caso la
investigacion realizada corrobora con el aporte de la evidencia cientifica en diferentes patologias
especialmente SXF con la teoria de la IS, se afirma la dificultad que los nifios con SXF presentan
a nivel de procesamiento sensorial, aungue, en este caso se observaron estimulos facilitadores
que fueran posibles de regular y asi lograr procesos asociados con actividades de la vida diaria,
rutinas, motricidad fina e interaccion con diferentes texturas. En este caso, el estudio de Goldson
(2001) fue util en relacién con referentes teéricos y la contribucién a la afirmacion de las
dificultades que presenta un nifio en el procesamiento sensorial.

Otro de los articulos que aport6 en los referentes tedricos y a crear un plan de intervencion
estructurado con un sistema de medicion de resultados fue “Sensory Processing Correlates of
Occupational Performance in Children with Fragile X Syndrome: Preliminary Findings” de
Baranek et al., (2002); ellos realizaron un estudio preliminar examinando el procesamiento

sensorial en nifios portadores de SXF en el desempefio ocupacional. Implementaron una
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metodologia con 15 nifios masculinos portadores de SXF con una mutacion completa, este
estudio de caso correspondié a un solo nifio con mutacion completa. Se desarrolla un plan de
intervencion enfocado en la IS con el uso de pictogramas teniendo en cuenta sus intereses,
dificultades y necesidades no solo del terapeuta sino también de la familia. Se agrego la
aplicacion de la Escala De Logro de objetivos la cual se individualiz a D y permiti6 obtener
resultados medibles en 12 semanas con objetivos trazados para observar areas especificas del
desempefio ocupacional. En este caso se aplicd el perfil sensorial de Dunn (2016) con el fin de
arrojar resultados que permitieran orientar la intervencion que se plantearia, en el estudio de caso
de D se midieron 5 aspectos del desempefio ocupacional, a saber, vestido, interiorizacion de una
rutina, motricidad fina, organizacion y tolerancia a texturas de tipos asperas, granulosas, acuosas
Y pegajosas.

El proceso de lenguaje significo mucho para crear un plan de intervencion y permitir generar
un sistema de comunicacion que arrojara resultados con el uso de pictogramas. El articulo de
aspectos psicolinguisticos en el sindrome del cromosoma X fragil aporté sobre la evidencia
cientifica de que nifios portadores del SXF con mutacién completa presentarian dificultades para
el desarrollo del lenguaje especialmente en el componente expresivo. De esta manera, Brun-
Gasca & Artigas-Pallarés (2001) mencionan que existe aproximadamente un 11% de nifios que a
los 5 afios aun no inician un proceso de lenguaje oral, estos casos cuentan con una discapacidad
cognitiva grave; o incluso pueden llegar a ser no verbales. Como en el caso de D de 7 afios de
edad su lenguaje aun es nulo lo que llevé a crear un sistema para que el lograra apropiarse de un
cuaderno de rutinas formado por pictogramas que apoyaria una instruccién verbal. Esto fue

significativo cuando se observaron cambios especialmente en el aspecto de interiorizacién de
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rutina terapéutica y organizacion de los implementos utilizados, asi como de sus objetos
personales.

La herramienta principal para obtener resultados con mayor validez mas alla de lo
anecdotico fue la Escala de Logros de Objetivos. En el articulo titulado “Goal Attainment
Scaling as a Measure of Meaningful Outcomes for Children With Sensory Integration Disorders”
Mailloux et al., (2007) presentaron su historia, definicion, desarrollo, aplicacion y a su vez los
aspectos importantes para que tuviera fiabilidad en el proceso de individualizacién de la escala.
Al implementar esta escala en D, se obtuvo un proceso de intervencion con resultados claros, en
la medida que en el estudio se plantean diversas escalas que fueron la base para el disefio de la
escala de D, especificamente en las puntuaciones donde se tuvieron en cuenta pardmetros como
la conducta, el tiempo de permanencia en la tarea y la calidad de ejecucion de la actividad; con
una escala mas especifica por cada objetivo desde cada area del desempefio ocupacional. Esto
permitio que el terapeuta evaluador tuviera dos perspectivas desde lo general a lo especifico para
la puntuacién de cada objetivo, cuestion que fue significativa al permitir en el terapeuta un
proceso de analisis y de corroboracion con lo que se esperaba.

En la obtencion de evidencia cientifica que aplicara la Escala De Logro de objetivos se
encontrd un articulo de Schaaf & McKeon (2007) denominado “Occupational Therapy Using a
Sensory Integrative Approach: A Case Study of Effectiveness”, fue un estudio de caso
descriptivo de un nifio de 4 afios con dificultades en la independencia, interaccion, movimiento,
procesamiento oral y exploracion manual. Individualizaron una Escala de Logros de objetivos e
implementaron la metodologia propuesta por Mailloux et al. (2007) para la elaboracion y
aplicacién. Las correlaciones respecto a la investigacion con D fueron la aplicacion de pruebas

iniciales, en el estudio de D se aplicaron pruebas diferentes como la Escala Abreviada del
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Desarrollo adaptada para Terapia Ocupacional, la cual permitio observar las habilidades y el
nivel de funcionalidad en determinada actividad en un rango de edad de acuerdo con los hitos del
desarrollo.

Los objetivos desarrollados de cada investigacion fueron precisos a una actividad especifica,
sin embargo, en el sujeto de estudio de Shaff y McKeon (2007) se agreg0 la participacion, en el
caso de D dado a que el no interacttia con pares no se propone debido a la patologia que presenta
y el nivel cognitivo, lo que hace que la interaccion sea poco funcional. En este caso, el proceso
de intervencion en D fue estructurado y apoyado por el uso de pictogramas lo cual contribuy6
como otra herramienta de intervencion. Finalmente, el proceso de intervencidn y observacion fue
10 meses en el estudio citado, en comparacion al estudio de caso de D que fue de 12 semanas,
sin embargo, este proceso mostré avances, aunque, si seria mas significativo realizarlo por un
tiempo mas largo, de aproximadamente de 6 meses.

Finalmente, el ultimo articulo que aportd en este estudio de caso fue el de “Terapia
ocupacional utilizando el abordaje de integracion sensorial: estudio de caso unico”, de Jorquera 'y
Romero (2016). Es un estudio de caso muy similar al de esta investigacion, donde se observa a
un nifio en especifico con diferentes falencias a nivel de desempefio ocupacional, especialmente
procesos de alimentacion, lo que llevé a trabajar los procesos de control y equilibro con el fin de
generar una permanencia en actividades de mesa, en la socializacidn en espacios de participacion
con pares en momentos de juego y en el aprendizaje; lo que compone aspectos de rendimiento
académico y conducta.

Para esto se aplicaron pruebas similares, por su parte, Jorquera & Romero (2016) utilizaron
evaluaciones de movimiento (Movimiento ABC-2 y Observaciones Clinicas) y procesos

caligraficos (Beery-Buktenica de Integracion Viso motora- VMI); de igual manera su tiempo de
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procedimiento fue mas largo, contando con 5 meses de intervencién dos veces a la semana de un
tiempo de 50 minutos cada una. Para la intervencion también se utilizé un plan de tratamiento
enfocado en cada area involucrando la IS, aunque, no de manera secuencial de tal manera que
permitiera promover las exigencias progresivamente de lo que se queria observar como en el
caso de D, ademas, no se implementd una herramienta facilitadora como en el caso de los
pictogramas.

Adicionalmente, esta investigacion gener6 un impacto en diferentes areas del contexto
iniciando desde el nifio. D se vio beneficiado al ser participe en un estudio de investigacion
realizado por una terapeuta ocupacional futura magister en Desarrollo Infantil. Se evidenciaron
resultados positivos y cambios significativos durante un proceso de intervencion corto, mismos
resultados que se hubiesen podido lograr en un proceso mas largo, sin interrupciones. D logro
involucrarse en una rutina estructurada la cual brindaba un proceso con un significado, a saber,
contribuir en su desempefio ocupacional; se observaron avances en cada uno de los objetivos,
aunque, en el objetivo de motricidad fina no se obtuvieron resultados en la escala de 1 0 2, razén
por la cual finaliz6 como objetivo esperado.

La familia también fue beneficiada en esta intervencion mediante la observacion en los
avances de las sesiones terapéuticas y conductas en casa durante estas semanas. Segun lo
reportado por la madre la pandemia y el hacinamiento producen en D ansiedad; pese a la
virtualidad de su proceso escolar y terapéutico, el manejo, los materiales y el cambio de entorno
facilitaban un cambio en D. La familia pudo evidenciar cambios en procesos cognitivos y de
conducta en D esto debido a que, finalizada cada sesion se brindaba una retroalimentacién

terapéutica y ella observaba avances en aspectos cotidianos en D.
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Asimismo, la institucion Fundacion Nifiez y Desarrollo, promovio un espacio de aprendizaje
para la generacién de nuevo conocimiento; al contar con un proceso de ingreso de usuarios cada
vez con mas casos de enfermedades huérfanas o nifios portadores de SXF, podra brindar una
elaboracion de protocolos enfocados en la individualizacion de cada nifio teniendo en cuenta las
particularidades y las caracteristicas propias del nifio. Asi, permitird involucrar la herramienta
Escala de Logros de Objetivos como un facilitador de evaluacion y podra verificar la
oportunidad de cumplimiento de objetivos y avances en los procesos de reevaluacion; de esta
manera, los nifios portadores de SXF que ingresen a esta institucion podran contar con una
intervencion guia, enfocada en un plan de tratamiento y una estrategia personalizada.

Respecto a los aportes relacionados con los articulos académicos y referentes tedricos que
abordaban el tema, se retoma la contribucion de Goldson (2001) quien concluyé en su articulo
que los nifios con SXF presentan dificultades significativas en la IS, y esta disfuncion sensorial
no permite que las entradas sensoriales a nuevas experiencias generen respuestas apropiadas lo
que repercute en procesos de adaptacion y aprendizaje. De ahi la necesidad de que los terapeutas
ocupacionales deben involucrar la IS en nifios con este diagndstico en su proceso de
intervencion, debido a que, la evidencia anecdoética es efectiva (Goldson, 2001). En este estudio
de caso se muestra una evidencia con un método de evaluacion que arroja resultados numéricos
mostrandolos congruentes con el objetivo de la investigacion, donde se halla que hubo una
efectividad en el desempefio ocupacional de un nifio portador de SXF implementando la teoria de
la IS con el uso de pictogramas como medio de intervencion para facilitar procesos y mejorar las
diferentes respuestas ante las demandas del entorno de tipo sensoriales. Lo que indica el
implementar una herramienta de evaluacidn que tenga en cuenta caracteristicas propias del

usuario, durante un tiempo determinado aportara unos resultados medibles que se lograran
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comparar semana a semanay asi realizar posibles modificaciones al plan de intervencion de tal
manera gque todo quede registrado.

Este estudio de caso Unico permite orientar a un terapeuta ocupacional para lograr involucrar
en su proceso de intervencion algunas de las actividades planteadas, el uso del libro de rutinas, la
implementacion de la Escala de Logros de Objetivos como herramienta evaluadora tomando
como modelo guia los objetivos y logros propuestos, la escala de evaluacion e incluso el proceso
que se llevd a cabo con la familia como lo fue la entrevista. El terapeuta ocupacional tendra la
posibilidad de indagar, proponer y sustentar otras investigaciones quizas en otros diagnosticos
que presenten dificultades en la IS, basados en un modelo estructurado de una rutina que
involucre los diversos estimulos sensoriales con la habilidad de individualizar la herramienta de
evaluacion; esto haria que el nifio sea tomado con un ser individual desde sus procesos
sensoriales, su plan de intervencion, el cuaderno de rutinas y la escala de evaluacion. Todo este
proceso es individualizado lo cual permite orientar a los terapeutas a evidenciar un impacto y asi
crear un modelo guia para procesos efectivos en las intervenciones.

En conclusién, el aporte a la evidencia cientifica fueron los hallazgos sobre los cambios en
un nifio con un diagndéstico de SXF al que aln no se encuentra gran evidencia sobre tratamientos
no farmacologicos que contribuyan en sus respuestas en los diferentes entornos del portador.
Esto permite ir consolidando investigaciones con mayor tiempo de estudio en un &mbito
investigativo poco explorado y con resultados basados en puntajes y procesos anecdoticos.

La Maestria de Desarrollo Infantil de la Universidad de la Sabana tiene por objeto de estudio
el desarrollo de los nifios desde una mirada interdisciplinar contribuyendo a procesos de
generacién de conocimiento, con un abordaje en la infancia de manera integral. En este caso el

uso de pictogramas jugé un papel fundamental en el proceso de intervencion, de hecho, se utilizo
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como un canal de comunicacion no verbal por medio de imagenes familiares que se encontraban
en el gimnasio de TO, lo que contribuyd a procesos cognitivos como el desarrollado por D, al
reconocer que este era propio de él; entre ellos se destaca el procesamiento de asociacion viso
perceptual de una imagen con un material concreto y lograr reconocer una rutina también es una
habilidad adquirida en los procesos cognitivos. Podria ser considerado un medio de
comunicacion para nifios que tengan un procesamiento visual siendo este un canal facilitador de
aprendizaje, es decir, que la entrada sensorial visual permita comprender la instruccion y lograr
seguir una secuencia; en el caso de nifios que sean no verbales podran sefialar e identificar los
pictogramas como un concepto o comando, también los nifios con dificultades auditivas lograran
generar un sistema de comunicacién o incluso con problemas de conducta debido a que se realiza
una interiorizacién de los comandos y se instaura una rutina que puede involucrar diferentes
actividades que apoyen el proceso de aprendizaje.

El uso de la herramienta Escala De logro de Objetivos como se ha mencionado durante este
apartado demuestra que el individualizar y tener en cuenta caracteristicas, habilidades,
dificultades y necesidades de una persona, facilita la identificacion de las falencias y los
resultados desde una mirada personal, y ademas involucra a la familia para favorecer procesos
gue sean necesarios para desarrollar una calidad de vida en los diferentes contextos y entornos.
Es por esta razon que la escala al ser aplicada generard un impacto en la vida del individuo
logrando obtener resultados precisos y permitiendo obtener avances en un tiempo determinado
frente a las diferentes areas, destrezas, habilidades, entre otros aspectos que se quieran mejorar.
Lo que para el desarrollo infantil puede re-significar lo que es un nifio como ser Unico integral
desde unas caracteristicas propias, no solo desde una dificultad o un diagndstico que le dé un

nombre y un proceso para buscar unas habilidades especificas en su desarrollo.
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La teoria de la IS tiene evidencia y validez de los diferentes tratamientos de nifios con

dificultades en el procesamiento sensorial, con resultados positivos o algunos con baja

efectividad en el proceso. Es una teoria que implica una mirada hacia el nifio para identificar

cdémo esta respondiendo a las nuevas experiencias y asi involucrarlo en los procesos de

aprendizaje y desarrollo dentro de las diferentes destrezas. En el caso particular del SXF los

nifios portadores y las familias que acompafan el proceso identificaran un modelo de

intervencion estructurado y definido por un profesional que, dentro de su desarrollo académico y

laboral, podréa contribuir a su desempefio ocupacional.

De igual manera, dentro de esta investigacion se presentaron diversas limitaciones

significativas en la evidencia de una mayor efectividad en el desempefio ocupacional de D, a

continuacion, se mencionaran:

El principal limitante fue la pandemia provocada por el virus SARS-CoV-2 un tipo de
coronavirus causante del Covid-19 el cual en el afio 2020 a principios del mes de marzo
genero una cuarentena estricta a nivel nacional. Esto no permitié la apertura de algunos
sectores en el caso de las Instituciones Prestadoras de Salud (IPS) ligadas a la atencion
terapéutica integral de personas con discapacidades o dificultades de aprendizaje, dado
gue se vieron obligadas a prestar una atencién virtual o como se denomind tele terapia.
En el caso de la Fundacion Nifiez y Desarrollo hasta la fecha de julio no se encuentra
programada paraa realizar apertura debido al riesgo que existe en los nifios que presentan
complicaciones de salud. En el caso de D el plan de intervencién se vio limitado al ser
inicialmente de 15 semanas, reducido a 12 semanas. Por el lado de la familia no se podia
llevar el plan de intervencidn propuesto debido a los materiales requeridos que eran

equipos suspendidos de dificil adaptacién e instalacion en el hogar. Ademas, de esto la
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conducta con la familia es diferente a la conducta con un terapeuta lo que representaria
un sesgo en la evaluacion.

El comportamiento del nifio también fue un limitante debido a que, algunas actividades se
veian condicionadas a sus conductas especialmente en el momento de cambiar de
actividades, sucesos presentados en las primeras semanas, y también a la salida de las
sesiones; frecuentemente presentaba dificultades en su comportamiento.

En las sesiones de intervencidn especificamente en la semana 3 y 4 de noviembre,
semana 3 de diciembre, semana 2y 3 de enero y 1 semana de febrero, no se pudo realizar
el proceso de intervencién con D debido a inasistencia al proceso terapéutico del menor;
segun referia la madre, por situaciones como enfermedad del nifio, falta de trasporte lo
que llevé en algunas sesiones a la no realizacién de la intervencidn debido a que se sentia
indispuesto con llanto sin razén alguna; al momento de indagar la siguiente semana el
menor se encontraba enfermo lo cual repercutié para las inasistencias. En otras ocasiones
la madre como principal cuidadora se encontraba enferma lo cual no le permitia llevar a

D a las sesiones.

Esta investigacion da pie para continuar con el estudio, que podria avanzar en

investigaciones en nifios con diferentes patologias especialmente con enfermedades huérfanas,

las cuales pueden poseer poca evidencia sobre tratamientos no farmacologicos enfocados a

mejorar el desempefio ocupacional de una personay la calidad de vida de la familia. Sin

embargo, es necesario contar con mas tiempo tanto en semanas de intervencion como en la

sesion para observar una intervencion con mayor visibilidad de resultados y que permitan

complementar la importancia del uso de herramientas como la Escala de Logro de Objetivos y la

puesta en practica de teorias como la IS que puede ser abordada segun las particularidades de
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cada nifio. En relacion al SXF, esta es una patologia con poca evidencia cientifica que permita
visibilizar aportes concretos frente a un proceso no farmacoldgico que sea estructurado, como se
pudo evidenciar, al crear una estructura especificamente en una rutina para un nifio no verbal
contando como facilitador la IS y el uso de pictogramas, se puede brindar un medio terapéutico
en los diferentes entornos contribuyendo a una organizacién y regulacién en la ejecucion de las
actividades.

Desde la Terapia Ocupacional se abordan diferentes campos de accion lo cual podria
estructurar el uso la IS, pictogramas y la aplicacion de la herramienta Escala de Logro de
Obijetivos en &mbitos educativos como procesos individualizados a nifios que presenten alguna
dificultad que este alterando su desempefio en los diferentes roles ocupacionales. Incluso es un
abordaje para brindar estrategias al aula para los docentes integrando la exploracion de los
diferentes estimulos o experiencias del ambiente para contribuir con su desarrollo. EI &mbito de
salud especialmente en la parte asistencial en procesos integrales podria ser un método
terapéutico para obtener resultados frente a unos objetivos especificos lo cual brindaria mayor

oportunidad en egresos 0 en generar avances en procesos terapéuticos.
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Anexos

Anexo A. Perfil Sensorial calificado

| PARA USO INTERNO ]

NO B3
EFI! SIJSOROInL-’Z@g

'Pagina de resumen

Tablas de los cuadrantes

Instrucciones

ES fundamental leer atentamente las instrucciones de correccion y puntuacién detalladas en el capitulo 5
del Manual. En primer lugar, se han de trasladar las puntuaciones directas de los items a la casilla
correspondiente de la columna «Puntuacién directa» de las tablas siguientes. Seguidamente deben
sumarse las puntuaciones directas de todas las casillas para obtener la puntuacién directa de cada
cuadrante («Puntuacién directa de busqueda», «Puntuacién directa de evitacién», «Puntuacion directa de

sensibilidad» y «Puntuacion directa de registro»).

Registro/Espectador

Busqueda/B do Sensibilidad/Sensitivo
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14 1 1 3 3 4 8 1
21 1 2 3 4 3 12 2
22 1 5 2 6 4 23 4
25 1 15 3 7 2 24 4
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30 4 59 - 2 16 4 ‘34 3
31 1 61 1 19 2 35 1
32 1 63 1 20 2 38 1
4 1 64 3 44 3 37 4
48 4 65 2 45 2 38 3
49 4 66 1 46 2 ‘39 1
50 3 67 4 47 2 T 1
51 2 68 4 52 3 53 4
55 3 70 2 69 4 54 1
56 1 71 4 73 5 57 5
60 4 72 4 77 2 62 1
B2 1 74 5 78 4 76 4
G 2 75 4 84 2 79 4
""""‘:‘;"'"""‘ 40 B 3 Pun::aclbndnm 55 80 5
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Anexo B. Escala Abreviada de Desarrollo adaptada a Terapia Ocupacional calificada
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r

REGISTRO ESCALA DE DESARROLLO TERAPIA Codigo:

D-ere OCUPACIONAL (2-3 ANOS)

NOMBRES Y APELLIDOS O

FECHA DE NACIMIENTO EDAD 3} ANOS MESES

PROFESIONAL a fe

DIAGNOSTICO MEDICO Sindigwe. X Fiagyf ;
0 FECHA _@ﬂo 2010

OBSERVACIONES NEUROMUSCULARES
» TONO MUSCULAR
HIPOTONO H* HIPERTONO NORMAL
» SEGUIMIENTO VISUAL
HORIZONTAL_ * VERTICAL_> DIAGONAL__¥ CONVER.BILATERAL 88 D 1
» PREFERENCIA MANUAL:D__ = 1 OTRO

» REFLEJOS PRESENTES: MORO PLANTAR PALMAR RTAC GALANT RTL

EDAD AREA CONDUCTA F SF

NF

Salta en los dos pies

Patea una pelota grande

%%

Corre bien con amplitud en el paso

MG Baila

Se empina en ambos pies

X% %

Salta adelante con los dos pies juntos

Sube escaleras con apoyo alternado pies

Ensarta 6 0 mas cuentas

Hace girar perillas

Puede mover los dedos independientemente

Agarre del crayon digital pronado con desviacion cubital del

2-2 %, Afios MF antebrazo

Lanzar tosco

Arma torres de 6 a 7 cubos

K 5] % [FD ) x

Enhebra cuentas en cuerda larga

Imita trazo vertical y horizontal

X

Disfruta viendo mover los objetos

Inicia reconocimiento corporal (partes gruesas)

PERCEPCION | Sefiala laminas de objetos familiares

“TSefiala lo grande y pequeiio cuando se le pide

Agrupa objetos por forma X

Bebe de la taza correctamente

*

AUTOCUIDADO [ Come con cuchara

X |X

Se quita los zapatos

Abre y cierra los broches a presion

Control de esfinteres y avisa

Trata de lavarse las manos

Salta adelante con los dos pies juntos

Xi % |

Sube vy baja escaleras alternando pies con apoyo

Se sostiene parado en una pierna 2 seg. mas 0 menos

MG Corre sin caerse *,

Camina hacia atras

Xl

Se levanta sin usar las manos

Puede mover los dedos independientemente

Ensarta 6 0 mds cuentas

Imita trazo circular

2% -3 Afios MF Posee buena coordinacién mano-dedos

Prension digito-prono

Ensarta argollas en un bastén

Sefiala lo grande y pequefio cuando se le pide

Encaja fichas: circulo (asocia a bola)

Coloca objetos dentro, encima y debajo cuando se le pide

PERCEPCION | Hace pares con una figura geométrica y la ilustracion de esta

Sefiala arriba-abajo

e R PEK] x| XX x| %

Realiza pareamiento de color (2-4 colores)
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Anexo C. Entrevista a familia

Se tendrén en cuenta los siguientes codigos por colores para items del desempefio

ocupacional, esto con el fin de tener en cuenta la definicion de los objetivos de la escala:

Juego

Alimentacion

Vestido

Higiene

Organizacién del espacio

Terapeuta: Buenas tardes, la siguiente entrevista se realiza con el fin de determinar objetivos
lo cuales ayudaran en un proyecto de grado de la maestria en Desarrollo Infantil de la
Universidad de la Sabana.

La primera pregunta: cuéntenos sobre su hijo, ¢cuales son las fortalezas o debilidades que
usted le ve?

Madre: pide opinion de abuela materna “mi mami que opina mientras yo pienso que fortalezas
le puede ver a D, mi mami también puede opinar que fortalezas”

Abuela: Uno no esta preparado para la respuesta, pues debilidades no le gusta que uno lo deje
solo. Digamos si la mama no esta, estd conmigo, pero digamos si yo me subo al tercer piso el me
Ilama, o sea siempre tiene que estar uno con ahi cerca por lo menos que él lo vea esa es una de
las debilidades. ¢Cuales son las fortalezas?

Terapeuta: las fortalezas son las caracteristicas, o sea, que ven bueno en D que logra.
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Abuela: jah si! El es un nifio muy atento el por ejemplo uno necesita algo y el escucha él lo
alcanza, es muy carifioso, él es realmente como le digo a la mama él se gana lo que uno le da el
amor todo él se lo gana, entonces ese es como una de las fortalezas. EI es muy avispado, él tiene
una retentiva que ve una persona un dia después la ve y se acuerda o el sitio. Porque eso paso
cuando se llevo por segunda vez a psiquiatria y llegamos preciso golpeo y pues yo no me
acordaba pues yo no entro con €l mientras que ese dia yo entre con D y él se entré y yo le dije
papi pero no, y salio el doctor y dijo este pacientico tiene una retentiva, claro porque dio en el
consultorio con tantos pues €l llego preciso y toco y el doctor dijo no después ya en consulta el
doctor dijo no el nifio tiene una retentiva no muy pilo muy avispado.

Madre: otras fortalezas si ya que despejando escuchando a mi mami y después de lo que usted
nos explico de las fortalezas, otra es que D es muy atento o sea uno le dice tal cosa y él sabe
donde esta y lo alcanza él es un nifio que esta muy pendiente de las cosas y lo otro el coge el

control para uno cambiarle el canal que le gusta o el celular, lo que dice mi mami es verdad él

tiene una retentiva que por ejemplo hay cosas del celular o cuando EOGEICNUEIpapaENtonces
Terapeuta: ¢y debilidades que le ve?
Madre: pues gue le falta a veces le gusta hacer pataleta digamos cuando vamos a un sitio por
ejemplo ahorita que le compre papas porgue a €l le gustan y que queria chitos y porque no le

compre las dos cosas ya mejor dicho la pataleta sali6 corriendo se tir6 al piso y de todo. Entonces

esa es una de las grandes debilidades.
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Terapeuta: ¢Queé conocen sobre el diagnostico de su hijo y que implicaciones tiene en el
desempefio? O sea, como ven ese diagndstico que esta alterando digamos la ejecucion de
actividades que deberia estar haciendo el para la edad.

Abuela: Digamos pues a €l le afecto mas que todo él no lo cognitivo, pues maso menos
entiendo que como a él en la X le falto una puntica por decir una de las paticas a eso le falto una
vitamina y al faltarle esa patica l6gico no le llego esa vitamina al cerebro entonces eso le afecto
bastante. Y pues para darnos cuenta era porque como Yyo lo crie hasta los 3 afios digamos el a los
6 meses no se volteaba no se sentd, el no balbuceaba nada claro que en la cuna si se salia se
metia debajo y buscaba la forma de salir lo encontraba mitad en la cuna y mitad por fuera. Pero y
después al pararse no se le veia, asi como que al igual que al caminar empez6 a dar pasitos a los
2 afios, pero a él le faltaba equilibrio, y yo le decia a la mama que debia pedirle cita en pediatria
porgue no era normal el no hacia las cosas de la edad. Ya fue cuando fuimos al pediatra y fue
cuando él dijo que podria tener algo genético pues como asi fisicamente no se le ve nada, pero él
fue el que gracias a Dios el pediatra si dijo hay que traerlo a examenes porque no se le ve si
como digamos que alcanza los bracitos balbucea. Y digamos cuando lloraba le daba por llorar
eso las piernas las movia los bracitos hasta una hora con él, lo desvestia porque yo decia almorzé
y que le haria dafio porque el movia las piernas como que se encogia y yo decia como que le hizo
dafo el almuerzo lo desvestia, le fisionaba el estbmago, hasta que como a la hora se calmaba,
pues era dificil porque yo decia que es lo que le pasa porque la reaccion de D aunque no era muy
seguido pero cuando le daba era muy terrible porque uno no sabia que hacerle en ese momento
para que se aplacara dejara de llorar y si lo que dice la maméa cuando uno sale lo que hace es
pataleta y uno llega estresada porque eso él se tira al piso, se pega en la frente si me retiro me

Ilama que mama mama y pues las personas lo miran, porque eso es un nifio pataletozo,
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repréndalo, ediquelo eso hay que darle un par de lapazos porque ese dia nos mordié daba pata y
pufio y no sabiamos en el bus como controlarlo pero tampoco sabiamos porque D lo hacia.
Entonces de todas maneras yo decia que, porque le dicen a uno coger y pegarle no tampoco
porque no era, y yo he tenido encontrones con las personas por ejemplo digamos toca a la
persona o lo empuja dicen que nifio tan agresivo, maleducado que grosero yo les digo: disculpe
él es un nifio especial él no lo hace por maleducado o por grosero €l es especial.

Madre: Pues que es un retraso en el neuro desarrollo y si por la falta de la vitamina FMR-1
que necesita llegar al cerebro, él es un X fragil con trastorno cognitivo conductual porque él esta
afectado su parte cognitiva y pues fisicamente obviamente no se nota nada porque este sindrome
si afecta fisicamente a los nifios. Se conoce en Estados Unidos aqui en Colombia pues en la
costa, en Ricaurte que es una poblacion del Valle que es la mayor poblacién con Sindrome X
fragil y aqui en Bogota hay muchos casos y lo que hablaba que dia un genetista muchas personas
lo pueden tener y no lo saben. Pues porque no cuentan con los recursos de pronto porque son mal
diagnosticados les dicen otra cosa. Gracias a Dios nosotros contamos con la suerte que primero
gracias a Dios y segundo al pediatra que siempre estuvo ahi y al genetista que fue que por él me
dijo la primera vez que lo lleve a la cita que D podia tener el X Fragil y ya fue cuando mando
hacer la prueba molecular y otros exdmenes y el X Fragil sali6 positivo y lo que uno investiga. D
los comportamientos no es igual que una persona que pueda hablar o expresar las cosas a lo que
él por la manera de hacerse entender y las situaciones que vive uno en la calle cuando uno sale
con el cdmo D actla la gente empieza, pero este nifio que lo miran a uno como un bicho raro
pero estos dos que nos han dicho asi y nos dicen cosas. Y a veces a uno le toca enfrentar a estas
personas obviamente no la manera de ser uno grosero sino uno debe hacer caer en cuenta de la

situacién y que a veces hay personas que no entienden eso obviamente uno no dice nada.
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Terapeuta: este diagnostico estéd afectando a D especificamente en que area usted que cree.

Madre: en la parte cognitiva y comportamental claro porque obviamente es complicado como
él no puede hablar de una manera u otra debe expresarse cuando quiere algo y no se le da mejor
dicha grita, pataleo me pego, me quito las zapatillas es como la manera de llamar la atencion de
algo que D quiere y que de pronto en el momento no se le puede decir uno si y le vamos a dar
porque a veces toca que el aprenda cuando uno dice si y cuando uno dice no.

Terapeuta: ¢Cudles conductas, signos, sefiales o manifestaciones la han llevado a que el
menor asista a las terapias integrales?

Madre: porque a veces uno se siente impotente porque cuando uno ve los comportamientos
cuando él se pega al piso cuando uno tiene situaciones en el trasporte y empieza a gritar o
desesperarse, digamos en un Sitp o trasmilenio yo no me puedo subir a un trasmilenio lleno con
él porque empieza a gritar a patalear, a morderlo a uno a mechonearlo a pegarle a uno. Todo eso
lo lleva a uno que necesita de alguien mas de un apoyo de alguien méas para manejarlo a él
poderlo entender mucho mejor porque a veces uno dice pero que es lo que quiere D porque a
veces es dificil entenderlo. Porque como €l no tiene la manera de expresar las cosas sino
sefialando o tratando de decir mama quiero esto.

Abuela: o sea todo lleva a un solo punto, la pataleta que si a él no se le da gusto él se pone
energlmeno y uno no sabe como manejarlo porque como tiene bastante fuerza. A veces yo con
el no salgo porgue uno resulta forcejeando con él y nos ha pasado cuando toca ir a cita de
fisiatria eso se pone la otra vez casi nos manda de cara, porque tiene la costumbre de poner un
pie y casi nos hace caer.

Terapeuta: algun signo fisico solamente la llevo a las terapias la parte comportamental y de

lenguaje o algun otro signo.
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Madre: pues también como la manera el papa se concientizara que todavia le falta del tema de
D porque si bien es cierto él esta muy lejos del tema de D. Porque cuando uno encuentra estos
centros como la fundacion o Avanzar que esos sitios que le brindan apoyo. Cuando ingresamos
con D yo no estaba con el papa porque nos abandond estabamos solos sin él pero gracias a Dios
viviamos con mis papas, contdbamos con el apoyo o siempre hemos contado con el apoyo de
ellos pero igual uno psicolégicamente estd mal y pues D también se vio bastante afectado y pues
con todo esto pues gracias a Dios uno en la fundacién encuentra este apoyo, encuentra otra luz ya
uno no se siente solo ya gracias a Dios para él también ha mejorado la vida para uno también ve
las cosas de otra manera.

Terapeuta: ¢Qué le preocupa de su hijo?

Madre: que no pueda defenderse solo, que no pueda terminar un estudio como todos los nifios
de su edad de aqui mafiana no tenga digamos el apoyo suficiente del papa porque mientras uno
este con papa y mama pues bien y uno pues bien porque mi hija es mayor a D y uno no puede
decir que ella es la que pues porque uno no va saber la vida de ella va ser distinta a la de D.
Entonces uno no sabe en qué manos va quedar, como lo va tratar, como lo va cuidar, como lo va
llevar por la vida. Entonces son muchas preocupaciones muchos temores que uno no quisiera no
pensarlo. Pero llega un momento en uno lo piensa y termina uno llorando de que sera la vida de
D mas me sentia peor cuando no encontraba un sitio para el estudio donde el pudiera pueda que
no aprenda a leer o a escribir muy bien pues por su condicion puede que si lo haga porque todo
lo aprende visualmente. Pero entonces uno dice cdmo sera la preparacion de D que de aqui a
mafiana tenga herramientas de como defenderse en la vida pues yo no espero que el papa lo vaya
a hacer que es algo que yo diria que no lo va hacer, no es por hablar mal de €l ni nada de eso

pero uno debe ser realista pero esa es una de las preocupaciones que yo tengo con D.
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Abuela: lo que dice la mama porqgue recién que el doctor dio el dictamen médico para mi fue
duro porque yo decia y ahora el nifio que y lo que todo el mundo dice porgue a nosotros cierto
porque el nifio porque uno en ese momento no sabe cdmo actuar como hacer con la vida con el
nifio y que le espera en un futuro y para mi era duro porque yo la acompariaba a solicitar cupo y
era triste de que a ultima hora dijeran no hay cupo para el nifio. Y uno llegaba aqui desilusionado
diciendo Dios mio sera que el nifio no va tener la oportunidad de salir adelante desarrollarse
como cualquier ser humano porque él tiene el derecho como todos los nifios porque a €l no se le
puede negar ese derecho. Yo le decia a la mama yo sé que un dia Nuestro Sefior va tener algo
bueno preparado para él le va resultar cupo en algun lado y va ser algo bueno y ya fue cuando un
conocido me dio el numero de donde esta avanzar y ya vinieron hacerle entrevista y dijeron que
lo encarrilaban en alguna parte y ya cuando la llamaron para otra entrevista y por ultimo dijeron
que si tenia el cupo para mi fue la felicidad porque yo todas las noches me acostaba llorando
pensando en ese nifio. Como asi que él se va quedar por ahi porque lo que dice la maméa uno no
tiene la vida comprada mientras que uno este nosotros estamos pendientes. Por lo menos sabado
y domingo, pero yo la llamo como esta como le fue con mi esposo. Estamos pendientes que
tenga una buena vida. Como esa tranquilidad que tienen todos los nifios con papa y mama porque
a €l le afecta todas las discusiones, no le gusta que nosotras discutamos entre las dos nos
consiente por ejemplo si me ve de mal genio me consiente se me sienta hay veces que hay que
llamarle la atencion por algo busca como contentarme. El es muy tierno yo digo que Nuestro
Sefior nos lo mando especial, pero a la vez le dio dones él hace cosas que un nifio que no tiene
nada que nada le afecta. El es atento muy carifioso, él es muy pendiente de todo y muy
colaborador é cualquier cosa ordena es muy pendiente de todo.

Terapeuta: ¢Qué expectativas tienen frente al proceso terapéutico y al futuro del menor?
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Abuela: pues para mi que salga adelante con la ayuda de Dios y la Virgen y las personas que
le brindan sus terapias pues sin esas personas como usted y como otras personas que estan con el
nifio pues no se logra nada porque son las personas indicadas para brindarle ese apoyo al nifio
pues porque aqui uno que le puede ensefiar. Al cambio él va a ese sitio él va alla al centro
avanzar yo soy feliz y le digo a la mama siempre mandemelo que yo no vaya a saber que no lo
mando porque para mi es un aliciente y al menos alla el nifio esta con otros nifios esta
aprendiendo otras cosas esta con otras personas igual que la fundacion para mi ha sido de verdad
cuando le salié lo de la fundacion fue una gran ayuda, no sé como explicarlo y yo estoy muy
contenta con las personas que le han brindado al nifio ese apoyo. Ha avanzado de pronto uno
quisiera mucho mas pero no se puede mas porque légico el no alcanza a tener ese desarrollo de
avanzar bastante, pero hay que admitir que el nifio ha tenido esos logros y eso se debe a las
personas que estan con el nifio en las terapias brindandoles el amor y pues gracias.

Madre: ;Cémo era la pregunta?

Terapeuta ¢Qué expectativas tiene frente al proceso terapéutico y a futuro del menor? por
ejemplo frente habilidades “queremos que ¢l hable, corra o que se alimente solo”.

Madre: que poco a poco porque es un proceso largo el pudiera ir expresando mas cosas,
digamos en el centro avanzar pues ya esta comiendo la parte solida solo ya le falta mejorar es la
parte de liquido porque toca servirle poquito si uno le sirve el vaso lleno por obvias razones lo va
echar encima, La parte comportamental hubiese algo donde uno lo pudiera manejar y salir
tranquilamente con él y no que voy a correr y que no venga le jalo el brazo y que sali6 corriendo.
Esas son expectativas que me gustaria que en D mejoraran que en un futuro las salidas fueran
agradables con él porque uno se estresa porque uno termina con dolor de cabeza ya no quiere

saber de nada ni que le hablen por el por el comportamiento que tiene. Sumando lo que las
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personas le dicen a uno y digamos ahorita en las terapias que ahorita no va tener terapia fisica
porque le hace falta, tiene que aprender a saltar obstaculos, caminar por varias partes porque si le
hace falta mejorar en esta parte, en la parte ocupacional y fono ha mejorado bastante, pero hay
otras que debe reforzar.

Terapeuta: ;Como es la rutina habitual de su hijo ente semana y fines de semana desde que se
levanta hasta que se acuesta?

Madre: ahorita que esta en avanzar €l se despierta tipo 6:00 a.m. el solo antes lo despierta a

uno y eso que igual colocamos la alarma para que no nos coja el suefio. Luego vamos a ir al bafio

se va quitando la pijama todo se va desvistiendo [FElIUCHOIDaICIDOIGUCICHDaOICIaTIOnNe
BRBERE V2 después de que lo bafio y lo arreglo le preparo el desayuno, s e da el desayuno ya

luego se le dice al papa que este pendiente cuando llegue la ruta nos llama mientras tanto le
oramos a la Virgen de Guadalupe, al Divino Nifio y a Nuestro Sefior para gque le vaya bien a los
otros nifios que estan con él, al sefior de la ruta para que los lleve con bien y para que tenga su
jornada completa, ya luego el sefior nos dice llego la ruta coge su morral y se va contento se sube
a la ruta feliz y estd pendiente si mama lo esta mirando para despedirse. El fin de semana se
despierta un poco mas tarde porque él sabe que no tiene que ir alla se despierta por ahi a las 7:00
0 7:30 a.m.

Terapeuta: En avanzar ¢no conoce rutina?

Madre: pues obviamente hasta lo que yo s§, la rutina que EllGSITaNejanjucgos didacticosicon
GifesieopanerosIesIiaceRIactVidadesHiSicasIGonIGSIBROSIIRGS . Hoy me llamo el psicologo a
veces les hacen terapia de Psicologia de mirar el comportamiento y todo.

NS REnEISEInaRg, <c viste, se da el desayuno, venimos con mi mami vamos a comprar
lo del almuerzo, mira el celular o por ah tiene juegos didécticos juega mucho con los tapetes y
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Terapeuta: entre semana ¢Qué hace después de llegar de avanzar?

Madre: €l llega derecho a coger cobija porque tiene una cobija que le encanta a él y el celular

entonces le digo si tiene que ir al bafio vaya al bafio primero que todo pues va al bafio me llama y
SIRCECICEIEVERIEEINENES dcpende si no hay nada més que hacer dentro del bafio. Va y busca

las onces siempre hay que tenerle sus onces €l busca sus onces a pesar que alla le dan su
refrigerio pero el busca cuando se le compra pony malta, jugo o yogurt yo le digo que quiere y si
me dice pony malta bueno y el feliz que galletas listo a veces me pide otra pony malta y listo se
las dejo encima de la nevera cosa que él pueda coger. Digamos el domingo que se le preparan los

huevos a gusto de él como a él le gusta el papa le compra el queso el pan que le gusta y a veces

como D o nadie al rato gstd sacando la'bolsa para que le destape labolsa'y el poder sacar el pany/
cuando dejamos cositas en el comedor y el las coge de encima y las come. Ya en la noche
normalmente a las 7:00 p.m. o antes de la 7:00 p.m. por tardar le damos la comida, se pone la
pijama, [ifclOtONaticollcelulariottanmeaiamnorg v a dormir para que él tenga un descanso. Y

cuando vamos a las terapias porque también hay que contar lo de las terapias salimos esperamos
si pasa mas de media hora empieza a desesperarse comienza a gritar si pasa un sitp y ese no es le
digo ese todo el sitp que pasa espera que sea ese, y cuando viene le digo ay viene y se pone feliz
se sube y busca la silla esa es otra de las fortalezas que él tiene busca la silla azul y se sienta o
digamos que ya no solo es la silla azul sino otras sillas porque no siempre se puede. Lo que me
gusta es que en eso ha avanzado mucho porque a veces nos subimos de alla para aca porque de
aca para alla si se va en silla azul porque para alla para aca ya cambia busca el Gltimo puesto de

la filay asi sea un hombre o una mujer los hace parar de ahi y yo les digo que tal cosa y nos dan
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la sillay él se pone contento porque nos da la silla porque me voy sentada al lado de D entonces
él hace parar a las personas de las sillas no importa si es hombre mujer el caso es querer la silla'y
listos, obviamente hay personas que no saben y les explico y le ceden la silla.

Terapeuta: ;Como cree que se siente su familia cercana padre, abuelos, hermanos frente al
proceso Yy diagndstico de su hijo?

Madre: pues al principio con el diagnostico al principio fuer duro para todos fue un cambio
total de vida, pues por ejemplo en mi caso para mi como mama porgue yo estaba trabajando a mi
la vida me cambio 360° porque después de estar trabajando en Compensar durante 6 afios, saber
gue uno no podia seguir mas ya me tenia que consagrar a él las 24 horas que ya llegaba el tema
de terapias de las citas porque para eso siempre se necesita tiempo uno no puede tener un trabajo
y pedir permiso para las citas es como las terapias uno necesita dos dias para llevar a D a
terapias, entonces en un trabajo no me van aceptar eso entonces como a nivel de persona uno se
ve afectado por eso y a nivel pareja o sea me refiero al papa porque ha habido bastante afectacion
cuando uno no trabaja porque empiezan a decirle a uno trabaje entonces uno se ve bastante
afectado. En cuestion de mi familia también era ;cémo sera? ;Coémo va a ser? Y ya cuando
entramos a la fundacion porque gracias a Dios todos estamos contentos porque yo siempre
comparto con ellos los logros que él tiene, cuando tuvimos lo del caso especial, les leo cuando
ustedes nos entregan los informes de D de las evaluaciones que le hacen a él y uno dice si tal
cosa. Mi familia mi papa, mi hermana y mi mami siempre estan pendientes de D él ha contado
con el apoyo de la familia paterna que ha sido del 100%.

Terapeuta: Bueno cuénteme sobre la dindmica familiar, ;Qué actividades le gustan realizar en

familia incluyendo a su hijo?
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Madre: Digamos que de pronto cuando él juega con el balon, a él le gusta cuando sale uno al
Terapeuta: ¢Alguna otra?
Madre: pues asf de momento que se me ocurra, no. Digamos cuando SEllEValalpatgueseriald

Terapeuta: ;Queé es lo mas dificil para su familia en relacion a la patologia del menor?

Madre: Cuando él tiene esos comportamientos de agresividad, cuando empieza con el tema 'y
le entra la desesperacion por algo, cuando uno le dice tal cosa y no hace caso, cuando uno le dice
bueno ya nos vamos, porgque normalmente a esta hora estamos es alla, pero digamos un fin de
semana, cuando yo le digo a D, mientras yo arreglo cocina, dejarle arreglada la cocina a su
abuelita, mientras tanto aliste zapatillas, tu chaqueta, vas al bafio, se va despidiendo de todos,
eso hace dos cosas y ya el resto ya no lo hace, entonces eso le va quitando a uno tiempo, porque
entonces uno le dice que haga tal cosa y no lo hace o se pone a reirse o empieza a correr de aqui
para alld y asi le va quitando a uno tiempo con él y juno ay! D, no hace caso tal cosa entonces
uno dice que se va a tal hora y resulta que uno no se va a la hora, y asi ha pasado que si uno le
dice D, aliste tal o pdngase tal cosa y va quitando tiempo o como cuando va al bafio y se
empelota, y eso es otra cosa que no le hemos podido quitar, son cosas que ha tocado como se
dice aprender a manejarle a él.

Terapeuta: digame ¢Qué debe hacer usted y su familia para un adecuado manejo con su hijo?
¢ Qué cree que debe hacer?

Madre: Pues yo creeria que, con la ayuda de ustedes, digamos que nos pudieran dar unas

pautas de crianza como mas digamos mas sélidas, en cuanto al comportamiento de D que todos
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pudiéramos mirar, bueno como tener una especie de manual en estos casos que hagan esto, dsea
como tener esa ayuda ese apoyo, seria basicamente.

Terapeuta: .Y de manera independiente? ¢Osea si no tuvieran la ayuda de las terapias?

Madre: pues es complicado, porque uno obviamente lo que lo acostumbran a uno que le
ensefien a uno, si le manda, se le dice, 6sea pueda que lo haga, pero no siempre esta dispuesto a
hacerlo y no quiso hacer nada porque eso suele pasar con él, 0 como vamos a las terapias hoy
hizo mafiana ya no quiere hacer nada, entonces a veces es dificil. Entonces cuando ya no quiere
hacer nada, por ejemplo, por decir hoy, ya no quiso hacer nada, quiso que todo se le hiciera, que
empieza a correr, que empieza a gritar a patalear. Entonces como que uno se empieza a
desesperar, y uno se siente impotente porque uno no sabe qué hacer ni cémo actuar, ni que decir.

Terapeuta: De acuerdo con lo visto con su hijo me he dado cuenta que a la hora del vestido se
muestra impulsivo. ;| Me puede contar mas sobre esto y la actividad como realiza D esta
ejecucion?

Madre: {Cémo asi?

Terapeuta: al ponerse digamos los zapatos, las medias, quitarselas se muestra muy ansioso,
entonces se los quita y no observa lo que esta haciendo, sino simplemente lo lleva a cabo de
manera impulsiva, (Como lo ve?

Madre: Digamos, cuando uno le dice que se empelote bien por un lado, porque bueno sabe
que esta aprendiendo a quitarse la ropa y lo segundo cuando uno le dice se va ponga la pijama
porgue ahora ya aprendio a empijamarse solo, porque antes no lo hacia, y aunque a veces tiene
sus dias que le da como esa flojera, entonces le digo bueno usted ya puede, puede ponerse el
pantalon y lo puede realizar, porque ya se le ha dicho como. Ya se puede poner el pantalon de

dia puede ponerse el pantaldn de la pijama, por lo menos, entonces yo opto por dejarlo solo, lo
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dejo solo en la alcoba y me salgo hacer otra cosa, y le dejo la puerta entre abierta y voy mirando
a ver si lo esta haciendo y hasta que no lo hace yo no entro, entonces ya vi que hice eso y entre y
ya se habia puesto el pantaldn y lo felicite jah muy bien! Y asi fue con el buzo o veces lo deja
uno solo y péngase las medias que quiere que uno se las ponga, no usted puede ponérselas solito
ah bueno, cuando va al bafio y va hacer popo entonces el ya solo se viste, ya no toca que antes
que orinaba entonces tocaba irlo a vestir, ya esa parte D solo lo hace, porque si toca digamos en
la parte de colocarle el calzado si le cuesta trabajo esta muy débil en esa parte.

Terapeuta: En el proceso de alimentacion se le dificulta la seleccion de comida, es decir,
digamos es muy exigente para comer, lo ejecuta de manera independiente, si es asi ¢;tiene

permanencia en la actividad?

Madre: digamos no, a él le gusta comer de todo a veces si escoge las cosas pero exigente,

Terapeuta: ;Y lo hace solo o con apoyo de ustedes?

Madre: Digamos en la parte solido si él hace solo, ya ha mejorado bastante en eso, ya no toca
todo porque se lo va echar encima el juga o lo que sea y se va volver una nada pero si asi como

tal de los sélidos si ha mejorado.
Terapeuta: durante el proceso terapéutico el menor logra seguir una rutina, en casa logra hacer

lo mismo.
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Madre: a veces no siempre lo hace porque ahorita EStaljugancolconelceltlaresultanoanco
con eso y ya luego saca un rompecabezas pero no tiene una permanencia de unos 5 minutos. Lo
otro que acabo de mencionar es la ansiedad la parte de la ansiedad de D es muy complicada de
manejar porque a veces cuando uno ve que se mueve 0 Se rasca o que grita. Uno se da cuenta en

la cuestion de la comida que algo le esta afectando es por la ansiedad, esos manejos también son

complicados. Pero en ciertas actividades el dura, pero EflloitaSmoICNtoNCesiempiczaiaicogerung

Terapeuta: él sabe ya muy bien digamos después de levantarse se bafia, se viste, desayuna
estas tareas las logra seguir adecuadamente.

Madre: eso si, sigue las instrucciones al pie de la letra.

Terapeuta: trabaja usted actividades de aprestamiento manual, por ejemplo: picado, moldeado
de plastilina, rayado, entre otras actividades si es asi, ; Como es el desempefio del menor?

Madre: es muy regular, porque a D casi no le gusta untarse las manos, le cuesta trabajo
digamos que en la parte de colorear eso si ya vemos que ha mejorado, pero en las otras eso si le
cuesta mucho.

Terapeuta: ahora vamos a pasar a la parte sensorial cuénteme de manera especifica (Cémo
reacciona su hijo frente a una actividad nueva y o diferente?

Madre: pues comienza a observar si le gusta o no le gusta y cuando no le gusta bota las cosas,

coge y las lanza por alla lejos y quiere lo de siempre. ERfONCeSIUNON I atadeimanejario
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Ry rompecabeZasarmanotoNAIOSapetes] Desde que se le esconde el celular y va avanzar ha

dejado un poco el tema del celular porque él era que todo el tiempo o no hacia tal cosa.

Terapeuta: pero ¢Si le ponemos una actividad nueva la logra ejecutar?

Madre: ah si,

Terapeuta: frente actividades como untarse de diferentes texturas ¢presenta algin rechazo o
permite el contacto con el estimulo?

Madre: rechazo porque sabemos que no le gusta y comienza hacer movimiento con las manos,
a limpiarse en la mesa lo de temperas y todo eso no le gusta comienza a limpiarse las manos, se
enoja y llora pero no le gusta.

Terapeuta: finalmente, ;Qué metas tiene usted en un tiempo aproximado de 5 meses en el
proceso de su hijo?

Madre: poder ayudar a D un poco mas que ya uno este entendiendo que es lo que quiere
hacer, darle otra clase de terapias, a parte de las que ya recibe porque desafortunadamente por
cuestion de la ips no las cubre, porque hay nifios que si las tienen. Lo que siempre le digo a mi
mami lastima que no lo cubra como la hidroterapia, la musicoterapia son temas que yo he
averiguado en otros paises como en Argentina de una sefiora que tiene un hijo que es adolescente
ella decia que lo llevaba a este tipo de terapias y que le ayudaban bastante. En Colombia hace
falta ese apoyo, uno quisiera tener como los medios porque uno no cuenta los medios
econémicos, porque si yo tuviera medios super economicos o como fuera uno le ayudaba pero
entonces una terapia para el medio de nosotros es complicado son costosas de hecho el tiempo de
una terapia es poquita y ojala uno pudiera de aqui a mafiana lo que usted dice ver avanzar al nifio
porque ya habia mejorado en otras cosas y ya el este comiendo totalmente solo, que ojala ya D se

esté colocando las medias solo, el calzado.
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Terapeuta: esto es en 5 meses, exactamente en 5 meses que metas tendrian es decir vuelvo y
repito quieren tener otras terapias, que las terapias sean mas intensivas ¢algo mas?

Madre: uno no le pide mucho a D porque como es bien sabido es de acuerdo al proceso
porque nosotros sabemos que es un proceso lento pues entonces uno maso menos pide eso no se
puede pedir mas de la cuenta.

Terapeuta: y frente a las habilidades de D e 5 meses.

Madre: ojala sean mas fortalecidas, cuando él tenga la iniciativa de COGeHUNUGUCIIapatterte
COGeRESIENUGUBTEIEOJaI0MaS] £n |a parte que tenga retentiva para otras cosas.

Abuela: que termine los tapetes que se le colocan y permanezcan en la misma, que no

Tia: asi mismo cuando coge el celular para ver los videos de toda la parte animada bien sea

Entonces tener mas evolucion en la concentracion en las actividades.
Terapeuta: frente a esta entrevista usted tiene algo adicional que quiera agregar frente al
desempefio de su hijo que no se haya nombrado.

Madre: pues lo que yo decia frente a otro tipo de terapias, que bueno seria que el pudiera
tener otro tipo de fortalecimientos como decia una mama que dia que bueno seria que hubiese
una terapia para el manejo de la ansiedad. Porque a veces entran ansiedades cosa seria porque
hay momentos en los que uno no sabe ni que hacer o como cuando dice mi mami terminan
regafiandolo o si va conmigo toca jalonearlo o cogerlo del brazo.

Tia: lo que pasa es que a uno lo juzgan yo he visto como juzgan a mi hermana en la calle

como la tratan mal. Por ignorancia y desconocimiento y no saben lo que le pasa al nifio y el
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fisicamente se ve normal, pero yo he visto como la gente grita a mi hermana que es un nifio
malcriado, o sea, no hay tolerancia. Qué dia que estabamos en Compensar y mi hermana estaba
haciendo la fila con el nifio para ir a la piscina de pelotas y una sefiora empezo a decirle que ese
nifio no podia estar ahi que tenia que sacarlo que porgue era un nifio que presentaba berrinches
gue no que tenia que sacarlo de ahi.

Abuela: y eso si es seguido porque el dia que la acomparie para la entrevista para el centro de
Crecer de regreso eso hizo una pataleta esperando el trasporte se tiraba al piso, la mordia 'y le
dice un sefior entradito en afios, pero es que esta mamita se la dejo ganar, las personas lo miraban
y se quedaban ahi y uno se desespera porque bregando a controlarlo a él y las personas ahi que
malcriado, que lo eduque o cosas asi. Desde ese momento uno se sale de quicio, yo les dije pero
gue es que no han visto hacer un nifio pataleta como cualquier otro nifio entonces las personas
cogieron cada quien por su sitio. Las personas piensan que es pataletoso como malcriado,
consentido.

Madre: resumiendo lo que dice mi mami, de pronto por parte de la fundacion hacer como una
campana de tolerancia de todas esas personas, no solo por D sino por todos los que asistimos alli.
Qué dia comentando con otras mamitas cuando uno vive este tipo de cosas de trasporte porque
me ha pasado varias veces que hagale, que pdngale, que lo controle, eso mire como hace, no se
deje, entonces yo diria que hace falta esa informacion para que nos sensibilicemos para que aqui
en Colombia haya sensibilizacion sobre estos nifios porgue finalmente ellos son los afectados,
cuando yo voy o voy con mi mami o con mi hermana es lo mismo. Entonces se hiciera una
campafa a la fundacion.

Terapeuta: Muchas gracias por su colaboracion y respuestas dadas frente a este proyecto.
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Anexo D. Escala de Logros de Objetivos utilizada en el caso de D.

Niveles a medir en la Escala de Logros de Objetivos:

Clasificacion

Descripcion del nivel

-2

Objetivo no cumplido, resultado no esperado en su desempefio. Las
respuestas apropiadas son en un tiempo minimo, con cambios menores 0 no

ejecuta la actividad.

Objetivo con leves cambios: este nivel refleja mayor participacion en la
ejecucion de la actividad con mayor tiempo de permanencia, ejecucién de 1

a 3 pasos.

Objetivo esperado: se espera que en este nivel participe en las actividades
propuestas sin mostrar conductas inadecuadas, con permanencia en las
mismas. Con mayor conexion con el medio e interaccion con el material y

terapeutas o cumplimiento de 4 a 6 pasos.

+1

Objetivo con mayor progreso de lo esperado: este nivel muestra
progresos en las actividades propuestas durante la intervencién tanto en
tiempo de permanencia, participacion activa con el entorno de manera

funcional, completa mas de la mitad de los pasos de la tarea.

+2

Objetivo cumplido: logra adecuada permanencia en el tiempo de
intervencion o finalizar la accion propuesta, participa, interactua, responde y
permanece en la actividad, con adecuada ejecucion de la misma, o en dado

caso segun la actividad completar la misma.
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A continuacion, se indican los objetivos de tratamiento acorde a la entrevista a familia y
observacién informal al desempefio:

Objetivo 1: Promover mayor independencia en la ejecucion de actividad de la vida diaria
especificamente en vestido (vestirse y desvestirse abrir y cerrar broches, hebillas y cremalleras
de manera independiente) en los diferentes entornos (casa y terapias).

Objetivo 2: Establecer una rutina en casa que implique mayor permanencia en actividades de
mesa ya sean cognitivas, perceptuales o motoras finas con el fin de disminuir tiempos de
interaccion con el celular. Durante sesion terapéutica actividades estructuradas y dirigidas
acoplandose a cartilla personalizada lo cual contribuya a la habituacion, mejorar conducta,
aumentar tiempos de permanencia en las tareas y la interiorizacion de aprendizajes nuevos.

Obijetivo 3: Mejorar el desarrollo motor fino, especificamente en habilidades de tipo praxico-
manuales de tipo rayado, moldeado, dactilopintura y rasgado con tiempo de permanencia, con el
fin de generar mayor participacion en actividades escolares basicas.

Obijetivo 4: Promover una organizacion de sus objetos personales especialmente prendas de
vestir, con acciones como buscar, colocar, guardar, dentro de sesion terapéutica como en casa
con mayor tiempo de permanencia.

Obijetivo 5: Aumentar respuestas adaptativas, a nivel sensorial tactil de tipo aspera y pegajosa,
lo cual promueva tolerancia a las diversas texturas con mayor exploracion e interaccion
funcional con el medio especialmente en exploracion de objetos guiada a un juego de mayor
funcionalidad.

Objetivo 6: Aumentar respuestas adaptativas, a nivel sensorial tactil de tipo acuosa y

granulosa, lo cual promueva tolerancia a las diversas texturas con mayor exploracion e
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interaccion funcional con el medio especialmente en exploracién de objetos guiada a un juego de

mayor funcionalidad.

Fecha de observacion:

Hora:

Se mostrara la escala para puntuar acorde a los objetivos:

1.

lo referido por familia.

D demuestra un incremento en la independencia para la ejecucion de actividades de

vestido y desvestido al inicio y al finalizar la sesion de intervencidn al igual que en casa segun

-2
D requiere de

-1
D intenta

ejecucion de un

0
D solicita de apoyo

para la ejecucion

1
D de manera
independiente completa

10 2 pasos de la

2
D de manera
independiente

ejecuta y completa

adaptacion a

aunqgue aan le

permanencia en las

rutina.

asistencia para | paso de la o o )
. de la actividad, actividad con mayor de 3 e incluso
completar la | actividad o ) ) ] ]
. pese a que intenta | permanencia en tiempo | llega a cumplir la
actividad muestra y ) ) » y
) ] ) accion de quitarse | de ejecucion, con accion con poca
completa. intencionalidad o -
) 0 ponerse prendas. | acompafiamiento y supervision del
para la misma. -
supervision del adulto. | adulto.
2. D demuestra una adecuada interiorizacion de las rutinas propuestas en casa y sesion
terapéutica sin mostrar conductas de irritabilidad y con ejecucion adecuada de las tareas
propuestas.
-2
-1 0 2
D Muestra ] 1 S
o D muestra D acepta la rutina D interioriza la
irritabilidad ) ] ] D permanece en las o
intencionalidad de manera o rutina sigue la
ante los actividades y logra )
) para aceptar la adecuada, aungue ) ) secuencia de las
cambios, con ) ) seguir la mayoria de las o
rutina propuesta, | con baja ) actividades y
poca secuencias o pasos de la

permanece en las
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la rutina cuesta el cambio | actividades mismas el tiempo
propuesta. de actividades. propuestas. establecido.
3. D demuestra mayor permanencia e intencionalidad para la ejecucion adecuada de tareas

como: rayado, modelado, rasgado, picado y dactilopintura. Cabe aclarar que no se espera que el

menor logre respeto de limites, direccionalidad, continuidad y progresion por linea guia.

-2
D no muestra
participacién
o interaccion
con el
material y la
actividad
propuesta.

-1
D muestra leve
intencionalidad
para ejecutar las
acciones
propuestas con
bajo tiempo de

permanencia.

0
D solicita de apoyo
para la ejecucion
de la actividad, y
muestra mayor
tiempo de
permanencia e
interaccién con el

material.

1
D requiere de poco
direccionamiento para la
ejecucion de las
actividades, muestra
mayor intencionalidad y
manejo de la

herramienta.

2
El menor
completa la
actividad en el
tiempo establecido
con mayor
funcionalidad en
la ejecucién de la

misma.

4.

D organiza sus prendas de vestir y objetos personales con el fin de contribuir a su

participacion en actividades de la vida diaria y en su habituacidn. (buscar, guardar, colocar)

-2
D no muestra
intencionalida
d para coger,
organizar o
llevar a cabo
algln paso de

la actividad

-1
D muestra
intencionalidad
para reconocer sus
objetos, sin
embargo, no los
organiza segun lo

requerido.

0
D solicita del
acompafiamiento
del adulto para

guiar acciones.

1
D ejecuta algunas de las
tareas con algunos de sus
objetos personales con
mayor seguimiento

instruccional.

2
D completa la
actividad
requerida con
adecuada
permanencia en la

tarea.

5.

D participa en actividades de tipo tactiles sin mostrar irritabilidad o temor al tacto con

las texturas, de tipo asperay pegajosa sin mostrar hiper respuesta al contacto, asi mismo

interactia de manera adecuada con las mismas.

-2
D no permite

contacto con

-1
D logra permitir el
tacto con las

diversas texturas

0
D permite el
estimulo por un

tiempo mayor sin

1
D participa del estimulo

por un tiempo acorde

2
D permite el
estimulo por el

tiempo propuesto,
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las diversas de tipo inicial por | mostrar con mayor interacciony | interactlay
texturas. un tiempo sin irritabilidad exploracion a la textura. |realiza actividades
mostrar alternas
interaccién y con
irritabilidad.
6. D participa en actividades de tipo tactiles sin mostrar irritabilidad o temor al tacto con

las texturas, de tipo acuosa y granulosa sin mostrar hiper respuesta al contacto, asi mismo

interact(ia de manera adecuada con las mismas.

-2
D no permite
contacto con
las diversas

texturas.

-1
D logra permitir el
tacto con las
diversas texturas
de tipo inicial por
un tiempo sin
mostrar
interaccion y con
irritabilidad.

0
D permite el
estimulo por un
tiempo mayor sin
mostrar
irritabilidad.

1
D participa del estimulo
por un tiempo acorde
con mayor interaccion y

exploracion a la textura.

2
D permite el
estimulo por el
tiempo propuesto,
interactla y
realiza actividades

alternas.

OBSERVACIONES:
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Anexo E. Plan de intervencion

Para realizar el plan de intervencion se tuvieron en cuenta los objetivos propuestos en el
GAS para asi lograr llevar una secuencia y lograr observar resultados. Siendo el GAS la
herramienta que evaluara la efectividad de los cambios en su desempefio ocupacional. Esto se
plantea por medio de un libro personal con pictogramas debido a que, D es un nifio no verbal y
con un bajo nivel cognitivo para realizar proceso de lecto-escritura. Por medio de este libro se
llevara a cabo el plan de intervencion debido a que, logra involucrar diferentes actividades que
evidenciaran que D logra realizar y llevar a cabo una rutina semi-esctructurada para asi
evidenciar resultados en las areas especificas a evaluar las cuales se describiran brevemente a
continuacion.

Areas a trabajar:

Areas de ocupacion: Actividades de la vida diaria enfocadas a mayor independencia en el
menor especialmente en vestido y desvestido en el proceso de ejecucion de la tarea asi mismo en
la organizacion de su espacio y objetos personales.

Patrones de ejecucidn: Rutinas buscar que el menor se habituar a una rutina establecida
durante la sesion buscando regular conductas inadecuadas al igual que establecer resultados
frente a lo propuesto.

Destrezas de ejecucion:
Motoras y praxis especificamente motoras finas en habilidades praxicomanuales

aumentando secuencialmente tiempo de permanencia en las actividades.

- Rayado.

- Modelado
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- Rasgado.

- Dactilopintura

Sensorio perceptuales: aumentar mayor tolerancia a estimulos tactiles asperas, pegajosas,
acuosas y granulosas lo cual aumente la modulacion a este estimulo exploracién e interaccion a
las texturas.

Todo esto con el fin de mejorar y regular conducta observando si por medio de una rutina el
menor logra aumentar su desempefio ocupacional durante las sesiones de terapia. Se utiliza un
libro de pictogramas con una rutina programada al evidenciar que las adaptaciones individuales
para mejorar las dificultades en el entorno son favorables para nifios con diferentes diagnosticos
como el autismo o enfermedades asociadas en este caso el SXF. Las adaptaciones o ajustes
individuales se centran en las necesidades de los diferentes contextos y realizar los ajustes
pertinentes. Sera necesario en primera instancia conocer al nifio, sus contextos familiares,
educativos, entre otros. Con el fin de observar cuales son sus estilos de aprendizaje, destrezas,
gustos e intereses, frustraciones, debilidades, dinamica familiar y manejo dentro de sus lugares
cercanos. (Caceres, 2017)

La comunicacién como seres humanos es esencial como una herramienta para trasmitir,
interpretar, reproducir y trasformar. En el caso de D al ser un nifio con dificultad en la
comunicacion verbal quien lo realiza por sefialamiento o conductas inadecuadas para llamar la
atencion de la figura adulta. Es por esta razon que se crea un libro de rutinas por medio de
pictogramas la razén de utilizar imagenes es dado a que la imagen tiene un periodo de vision y
un periodo de recordar, perdurando mayor tiempo en el pensamiento para los nifios con
dificultades en la comunicacion esto resulta valioso y existen diferentes técnicas como las

agendas visuales para comprender situaciones que sepan que va ocurrir y logren mayor
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modulacion emocional. Codigos de conducta para mejorar el comportamiento y se logre adaptar
a las reglas sociales. Secuenciacion de tareas guiar la ejecucion de actividades para fomentar
autonomia e independencia (Céaceres, 2017).

El pictograma en este caso juega un papel importante entendido como un signo,
trasmitiendo significados claros y simples que organizan el espacio visual y permiten generar
una modulacién frente a las diferentes situaciones o lo que se busca en este trabajo obtener
resultados sobre una medicion en especifico. El libro individual de rutinas de D estara en el
gimnasio de Terapia Ocupacional en un sitio especifico donde lo pueda encontrar y tener a su
alcance con facilidad, al inicio de cada sesién de igual manera se explicara en que consiste cada
actividad la cual sera sencilla y con un tiempo establecido. Progresivamente se ira agregando una
nueva tarea la cual si es necesario se modelara para que el observe la ejecucion y asi vaya dando
progresion a la habituacion constara de 15 semanas en las cuales se encontraran espacios de
juego libre con el fin de observar el desempefio y conductas esperadas en este caso la habituacion
al libro de rutinas o la comprension de la imagen de juego libre y lo realice. Este libro tiene la
finalidad de evaluar los diferentes objetivos propuestos por el GAS por medio de actividades
especificadas llevadas a una rutina con el fin de implementar el libro para actividades en
contextos diferentes al terapéutico especificamente en casa debido a la necesidad de la madre a
lograr modular conducta e independencia. Se explicara por semana la actividad y tiempo de
ejecucién. Como especificando la actividad de manera concreta, con que los materiales a

implementar y para que en este caso que generara en el nifio cada actividad nueva en el libro.
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Actividad

Cémo

Con qué

Por qué

Semana 1: Permitir
una libre interaccion
con el entorno
terapéutico (juego
libre).

Pagina 2.

En gimnasio
sensorial observar la
interaccién que el
menor realiza de
manera espontanea.
Sin embargo, si
requiere de
sefialamientos para
modular las diferentes
conductas
inapropiadas

realizarlo.

Gimnasio, equipos
suspendidos, piscina de
pelotas, balones, entre
otros. Buscando que de
igual manera lleve un

orden.

Con el finde
presentar al nifio varias
experiencias de varios
estimulos sensoriales y
de material concreto con
el fin de observar

intereses y tipo de juego.

Semana 2:
Actividad sensorial de
tipo tactil con texturas
de tipo acuosas y
granulosas

aproximadamente 15-

Actividad en mesa
involucrando texturas
de tipo acuosas y
granulosas
aproximadamente 15-

18 minutos.

Texturas como
granos, aceite o0 espuma
de afeitar.

Actividad de tipo
encajado de figura plana

sin apoyo de fondo

Observar tolerancia 'y
modulacion a estimulos
de tipo tactiles para
analizar el tiempo de
permanencia, interaccion

y manipulacion con las

18 minutos. Seguido de esto visual preferiblemente texturas y asi
Pagina 3 involucrar actividad gue sea conocido para alternamente proponer
de tipo manipulativa | él. actividad sencilla.
de mediana
complejidad.
Semana 3: En gimnasio se Scooter plano, Para controlar

Actividad de tipo
propioceptivo y
vestibular llevandolo
hacia un circuito
motor sencillo. 20

minutos.

acompafia al menor
en actividad con
scooter con baja
velocidad para no
promover

desorganizacion y

pelotas de tamario
mediano, chaleco de
peso y lazo, hojas,
colores, crayolas y papel

crepe.

modulacion e inhibir
actividad motora y asi
contribuir a la
organizacion de una
pequefia rutina en este

caso el circuito motor.
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Pégina 4

aumento de actividad
motora buscando que
entre el traslado D
lleve de a una pelota a
determinado lugar
inicialmente
posicionado en
sedente y
posteriormente en
decubito prono, si es
necesario se utilizara
chaleco de peso en
caso que se muestre
con bajo seguimiento
instruccional. Brindar
en cada paso una
actividad de tipo

motora fina.

Semana 4: Se
llevara a cabo la
implementacion de un
libro de rutinas el cual
se ira incrementando
el nimero de tareas a
medida que se observe
la ejecucién del
menor.

Pagina5y 6 al
final de la actividad
volver a mostrar

pagina 5.

El libro se hara por
medio de pictogramas
de objetos familiares
en el gimnasio y sera
personalizado
involucrara primero
dejar su maleta en un
sitio establecido,
quitarse zapatos y
medias.

Se mostrara la
imagen de un
caballete o lycraen el
que estara por
aproximadamente 5-

10 minutos.

Libro de rutinas.

Caballete.

Lycra.

Pelotas pequefias.

Chaleco de peso.

Rollos mediano y
grande.

Fichas ya sea para
encajado, ensartado o

construccién.

Creara en el menor
mayor habituacion con
este tipo de actividades se
aumentara tolerancia,
permanencia y ejecucion
de actividades al igual
gue lograréa contribuir a
dar los resultados

propuestos a medicion.
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Se ledard a
observar de manera
anticipada imagen con
chaleco de peso y
cilindros con el que
debera ponerse el
chaleco y realizar un
circuito motor
pasando objetos sobre
los rollos 5-8
minutos. La siguiente
lamina serd medias,
zapatos y chaqueta
inicialmente apoyado
por el adulto para que
realice el vestido.

Semana 5:
continuar con el libro
de rutinas con las
actividades propuestas
en la semana anterior
disminuyendo
permanencia en las

mismas, sin embargo,

Se incluiran
pictogramas después
del circuito motor,
actividad tactil con
una textura ya sea
viscosa, granulosa,
acuosa o0 aspera de un

tiempo aproximado de

Libro de rutina.

Caballete.

Lycra.

Pelotas pequefias.

Chaleco de peso.

Rollos mediano y
grande.

Fichas ya sea para

Al aumentar actividad
y mas de tipo sensorial
tactil

se involucrara 1 3-5 minutos. encajado, ensartado o
actividad mas. construccién.
Pagina 7 Textura viscosa,
granulosa, acuosa o
aspera.
Semana 6: Se incluira Libro de rutinas. Con el aumento de la

continuar con el libro
de rutinas con los
mismos pictogramas

disminuyendo

después del contacto
con las diversas
texturas una actividad

de tipo sencilla,

Caballete.
Lycra.
Pelotas pequefias.

Chaleco de peso.

actividad se observara si
logra interactuar con el

material concreto después
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permanencia en las
mismas se agregara
actividad de tipo
manipulativa con un

tiempo aproximado de

familiar y de su
agrado de tipo
perceptual con un
tiempo aproximado de

4-7 minutos.

Rollos mediano y
grande.

Fichas ya sea para
encajado, ensartado o

construccion.

de brindado el estimulo
de tipo tactil.

4- 7 minutos. (desde esta semana Textura viscosa,
Pagina 8 se debe promover la granulosa, acuosa o
independencia para el | &spera, actividad de tipo
vestido) perceptual
preferiblemente
encajado.
Semana 7: Se incluird Libro de rutinas. Observar contacto e

continuar con el libro
de rutinas con los
mismos pictogramas
disminuyendo
permanencia en las
mismas se alternara
actividad final de la
semana anterior con
una actividad de tipo
praxico-manual ya sea
de tipo rayado
modelado esto
dependera de la
iniciativa que tome el

menor frente alguna

después del contacto
con las diversas
texturas una actividad
de tipo sencilla, con
una imagen de su
interés actividad de
rayado o modelado de
plastilina con un
tiempo
aproximadamente de

4-7 minutos.

Caballete.

Lycra.

Pelotas pequefias

Chaleco de peso.

Rollos mediano y
grande.

Fichas ya sea para
encajado, ensartado o
construccion.

Textura viscosa,
granulosa, acuosa o
aspera, actividad de tipo
praxico-manual de tipo
rayado o modelado con

una figura que sea de su

interaccion después de
brindar estimulo téctil. Al
igual que observar
tiempo de permanencia

en la actividad.

de las dos. agrado.
Péagina 9
Semana 8: Juego libre dentro Gimnasio de Terapia Observar el tiempo de

Juego libre, sin
embargo, se
promovera que el

menor deje sus objetos

del gimnasio de
Terapia Ocupacional
con interaccion libre

con los diferentes

Ocupacional.

permanencia en cada una
de las actividades al igual

el nivel de habituacion a
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personales materiales cada una de las
organizados de especialmente de tipo actividades.
manera verbal. sensorial.

Pagina 10

Semana 9: Se Se daré inicio con Libro de rutinas. En este momento el

continuarda con el libro
de rutinas en este caso
las actividades seran
con tiempo
determinado
utilizando un
cronometro
explicandole a D la
metodologia y
anticipando al
observar que el tiempo
va finalizar. Se
alternaran algunas de
las actividades en la
parte cognitivo
perceptual, praxico-
manual y de texturas.

Pagina 11

la llegada a organizar
sus prendas y objetos
personales con un
tiempo aproximado de
3 minutos. Seguido de
esto se pasara a
brindar estimulos de
tipo sensorial
vestibular o
propioceptivo se
mostrarad imagen de la
lycra durante 7
minutos
ocasionalmente se
brinda estimulo con
bal6n amarillo de
Bobath. Se mostrara
la siguiente lamina de
chaleco de peso con
los rollos realizando
circuito motor
llevando pelotas
durante cada traslado
por un tiempo de 6
minutos. Se mostrara
pictograma de las
texturas brindando
inicialmente textura

aspera con masaje en

Lycra.

Pelota Bobath
amarilla.

Chaleco de peso.

Rollos mediano y
grande.

Pelotas pequefias.

Textura aspera 'y
pegajosa.

Rompecabezas.

menor de igual manera
debe sequir siendo
anticipado con las
iméagenes, sin embargo,
se debe observar mayor
ejecucion en las
actividades de manera

independiente.
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forma de inhibicion
(hacia abajo) en
manos se dara
estimulo pegajoso, 6
minutos.

Se brindara
actividad de tipo
cognitivo perceptual
rompecabezas de
cortes regulares de no
maés de 15 piezas con
un tiempo de 5
minutos. Finalmente
se pasara a la
organizacion personal
de vestido y retirarse
de la sesion 3

minutos.

Semana 10:

Se utilizaran los
mismos tiempos de la
semana 9 sin embargo,
se alternaran algunas
actividades respecto a

la semana anterior.

Se dard inicio con
la llegada a organizar
sus prendas y objetos
personales con un
tiempo aproximado de
3 minutos. Seguido de
esto se pasara a
brindar estimulos de
tipo sensorial
vestibular o
propioceptivo se
mostrara imagen del
caballete con pelotas
durante 7 minutos. Se
mostrara la siguiente

lamina de chaleco de

Libro de rutinas.

Caballete.

Pelotas pequefias

Chaleco de peso.

Rollos mediano y
grande.

Fichas ya sea para
encajado, ensartado o
construccion.

Textura aspera 'y
pegajosa.

Imagen de su interés
colores, crayolas y

marcadores.

Al alternar las
actividades se busca que
el menor se adapte a los
leves cambios al igual
gue mantenga la

permanencia establecida.
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peso con los rollos
realizando circuito
motor llevando fichas
de lego durante cada
traslado por un
tiempo de 6 minutos.
Se mostrara
pictograma de las
texturas brindando
inicialmente textura
granulosa con masaje
en forma de
inhibicién (hacia
abajo) en manos se
dar estimulo acuoso,
6 minutos.

Se brindara
actividad de tipo
praxico-manual de
rayado con un tiempo
de 5 minutos.
Finalmente se pasara
a la organizacion
personal de vestido y
retirarse de la sesion 3

minutos.

Semana 11: Se
utilizaran los mismos
tiempos de la semana
10 sin embargo, se
alternaran algunas
actividades respecto a
la semana anterior.

Pégina 13

Se dara inicio con
la llegada a organizar
sus prendas y objetos
personales con un
tiempo aproximado de
3 minutos. Seguido de
esto se pasara a

brindar estimulos de

Libro de rutinas.

Lycra.

Chaleco de peso.

Rollos mediano y
grande.

Bloques de madera.

Textura granulosa y

acuosa.

Habituacion al libro
esperando que aumenten
resultados del GAS.
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tipo sensorial
vestibular o
propioceptivo se
mostrara imagen de la
lycra brindando
estimulo lineal y
giratorio con pausas
durante 7 minutos. Se
mostrara la siguiente
lamina de chaleco de
peso con los rollos
realizando circuito
motor llevando
bloques para realizar
torres durante cada
traslado por un
tiempo de 6 minutos.
Se mostrara
pictograma de las
texturas brindando
inicialmente textura
granulosa con masaje
en forma de
inhibicién (hacia
abajo) en manos se
dara estimulo acuoso,
6 minutos. Esta
actividad estara
alterna con la
dactilopintura. Si es
posible que D
permanezca con la
textura el mayor

tiempo posible.

Pinturas

Hoja
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Finalmente se pasara
a la organizacion
personal de vestido y
retirarse de la sesion 3

minutos.

Semana 12: En esta
semana se involucra el
estimulo vestibular
lineal suave,
alternamente se
iniciard proceso de
lectura compartida con
los cuentos de Rafael
Pombo debido a que
son de su interés.

Pégina 14

Se iniciara con las
actividades de
organizacion de sus
prendas y objetos, se
le mostrara el
pictograma de la lycra
con el libro de Rafael
Pombo y se hara
lectura compartida
promoviendo que D
colabore con voltear
las paginas y
ocasional
sefialamiento de
imégenes familiares,
alterno se brindara
estimulo vestibular
suave en lycra. Al
finalizar la actividad
se realizaré actividad
de rayado con una
figura familiar al

cuento.

Lycra
Cuento Rafael

Pombo.

Este cambio de
actividad se generara
para observa el tiempo de
permanencia en una
actividad diferente con
estimulo alterno al igual
que medir nivel de
actividad en una

actividad pasiva.

Semana 13: Se
utilizaran los mismos
tiempos de la semana
10 sin embargo, se

alternaran algunas

Se dard inicio con
la llegada a organizar
sus prendas y objetos
personales con un
tiempo aproximado de

3 minutos. Seguido de

Libro de rutinas.

Caballete.

Chaleco de peso.

Rollos mediano y
grande.

Fichas.
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actividades respecto a
la semana anterior.

Pégina 15

esto se pasara a
brindar estimulos de
tipo sensorial
vestibular o
propioceptivo se
mostrara imagen de
caballete brindando
estimulo lineal con
pausas durante 7
minutos. Se mostrara
la siguiente lamina de
chaleco de peso con
los rollos realizando
circuito motor
llevando fichas para
realizar traslados por
un tiempo de 6
minutos. Se mostrara
pictograma de las
texturas brindando
inicialmente textura
aspera con masaje en
forma de inhibicion
(hacia abajo) en
manos se dara
estimulo pegajoso, 6
minutos. Esta
actividad estara
alterna con actividad
de ensartado de legos.
Finalmente se pasara
a la organizacion

personal de vestido y

Textura pegajosa y
aspera.
Lego.
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retirarse de la sesién 3

minutos.

Semana 14:
Actividad orientada a
la observacion de
actividades de la vida
diaria especialmente
en vestido en tareas
como abotonar,
desabotonar, cierre y
apertura de velcros y
hebillas sencillas.

Pégina 16

Se dara inicio con
la llegada a organizar
sus prendas y objetos
personales con un
tiempo aproximado de
3 minutos. Seguido de
esto se brindara
estimulo suave tipo
vestibular en lycra
aproximadamente 7
minutos. Seguido de
esto se pasara a la
mesa para trabajar
con tableros
Montessori sencillos
para observar las
habilidades adquiridas
a nivel de motricidad
fina y organizacion en
la ejecucion de las
actividades. En un
tiempo de 10 minutos.
Seguido de esto se
trabajara con
actividad de
enhebrado, ensartado
0 encajado de
mediana complejidad.
En un tiempo de 10
minutos. Finalmente
se procede a la

organizacion del

Libro de rutinas

Lycra

Tableros Montessori
sencillos

Enhebrados,
encajados de mediana
complejidad y

ensartados.

En esta semana se
espera que D logre
ejecutar una actividad
diferente al libro de
rutinas con el fin de

observar un item del

GAS el cual es vestido en

una tarea mas puntual

como abotonado, cierre y

apertura de velcros.

Observar la

familiarizacién que tiene

con la actividad.
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vestido para retirarse
de la sesion. 3

minutos.

Semana 15: Juego
libre

Pagina 17

Juego libre dentro
del gimnasio de

Terapia Ocupacional.

Gimnasio de Terapia

Ocupacional.

Evidenciar la
interacciéon y
organizacion en cada una
de las actividades y el

nivel de actividad motora

que le genera.
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Anexo F. Cuaderno de rutinas con pictogramas
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Semana 3

Semana 4
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Semana 4
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Semana 5

B
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Semana 6
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Semana 7

B
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Semana 9

Pegante Universal
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Semana 10




Semana 11
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Semana 12

B

Semana 13

B
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Pegante Universal

Semana 14

B
"
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&5

Semana 15




Anexo G. Escala de Logro de Objetivos calificada

i

Fecha de observacion: @5 -1 2 —2014

Hora:

3100 P

Se mostrara la escala para puntuar acorde a los objetivos:

L D demuestra un incremento en la independencia para la ejecucion de actividades

de vestido y desvestido al inicio y al finalizar la sesion de intervencion al igual que en

casa segun lo referido por familia.

para

D requiere de

asistencia

completar la

-1
2 _
D intenta
ejecucion de un
paso de la

actividad o

0
D solicita de
apoyo para la
ejecucion de la

actividad, pese a

1
D de manera
independiente completa
1 02 pasos de la
actividad con mayor

permanencia en tiempo

2
D de manera
independiente
ejecuta y
completa de 3 e

incluso llega a

muestra que intenta accion . cumplir la accion
actividad de ejecucion, con

intencionalidad | de quitarse o . con poca
completa. : acompafiamiento y .

para la misma. ponerse prendas. . supervision del

supervision del adulto.
adulto.
2: D demuestra una adecuada interiorizacion de las rutinas propuestas en casa y

sesion terapéutica sin mostrar conductas de irritabilidad y con ejecucion adecuada de las

tareas propuestas.

poca

cambios, con

adaptacion a

-2
D Muestra -1
irritabilidad | D muestra
ante los intencionalidad

para aceptar la
rutina propuesta,

aunque aun le

0
D acepta la rutina
de manera
adecuada, aunque
con baja

permanencia en

1
D permanece en las
actividades y logra
seguir la mayoria de las

secuencias o pasos de

2
D interioriza la
rutina sigue la
secuencia de las
actividades y
permanece en las

mismas el tiempo

la rutina cuesta el cambio | las actividades . .
. la rutina. establecido.
propuesta. de actividades. propuestas.
3. D demuestra mayor permanencia e intencionalidad para la ejecucion adecuada de

tareas como: rayado, modelado, rasgado, picado y dactilopintura. Cabe aclarar que no se

espera que el menor logre respeto de limites, direccionalidad, continuidad y progresion

por linea guia.

-2 -1
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D no muestra
participacion
o interaccion
con el

material y la

D muestra leve
intencionalidad
para ejecutar las
acciones

propuestas con

D solicita de
apoyo para la
ejecucion de la
actividad, y

muestra mayor

D requiere de poco
direccionamiento para
la ejecucion de las
actividades, muestra

mayor intencionalidad

El menor
completa la
actividad en el
tiempo

establecido con

actividad bajo'tiempo de | tiempo de y manejo de la mayor
propuesta. permanencia. permanencia e herramienta. funcionalidad en
interaccion con el la ejecucion de la
material. misma.
4. D organiza sus prendas de vestir y objetos personales con el fin de contribuir a su
participacion en actividades de la vida diaria y en su habituacion. (buscar, guardar,
colocar)
-2
-1
D no muestra 1 2
. ... | D muestra .
intencionalid | L 0 D ejecuta algunas de D completa la
intencionalidad . | .
ad para D solicita del las tareas con algunos | actividad
para reconocer . . .
coger, . . acompaiiamiento | de sus objetos requerida con
. sus objetos, sin
organizar o del adulto para personales con mayor |adecuada

embargo, no los

llevar a cabo . guiar acciones. seguimiento permanencia en
organiza segun lo . .
algun paso de . instruccional. la tarea.
. requerido.
la actividad
5. D participa en actividades de tipo tactiles sin mostrar irritabilidad o temor al tacto

con las texturas, de tipo dspera y pegajosa sin mostrar hiper respuesta al contacto, asi

mismo interactiia de manera adecuada con las mismas.

-1 2
D logra permitir p 1 D permite el
-2 el tacto con las . D participa del estimulo por el
3 . D permite el . .
D no permite | diversas texturas estimulo por un tiempo | tiempo
. estimulo por un
contacto con | de tipo inicial por | . |acorde con mayor propuesto,
' ) ) tiempo mayor sin | . ]
las diversas | un tiempo sin interaccion y interactia y
mostrar » .
texturas. mostrar o exploracion a la realiza
. B irritabilidad »
interaccion y con textura. actividades
irritabilidad. alternas
6. D participa en actividades de tipo tactiles sin mostrar irritabilidad o temor al tacto

con las texturas, de tipo acuosa y granulosa sin mostrar hiper respuesta al contacto, asi

mismo interactia de manera adecuada con las mismas.

-2

-1




D no permite

contacto con

D logra permitir

el tacto con las

D permite el

estimulo por un

D participa del

estimulo por un tiempo

D permite el

estimulo por el

las diversas | diversas texturas |tiempo mayor sin | acorde con mayor tiempo
texturas. de tipo inicial por | mostrar interaccion y propuesto,
un tiempo sin irritabilidad. exploracion a la interactia y
mostrar textura. realiza
interaccion y con actividades
irritabilidad. alternas.
OBSERVACIONES:
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Anexo H. Consentimiento informado

Universidad
de La Sabana

COMSENTIMIENTO INFORMADOD

La informacidn presentada a8 continwacidn deseribird ol estudio v of papel gue wsted rendrd como
participamte. Por favor, led ciddadosamente v no dude en pregumtar en caso de fener inferrogantes.

Para la sociedad en general ¥ de manera particular para la Maestria en Desarrollo Infantl de la Facultad de
Educacidn de la Universidad de La Sabana, resulta de crucial importancia avanzar procesos de
investigacidn en Desarrolle Infantil, con la finalidad de mejorar 1a calidad de wida de los nifios v nifias.

Como parte de su trahajo de grado de Maestria, la estudiante Lulsa Fernanda [iménez (jeda, ha
emprendido el proyecto de investigacidn “lmpacto de la Integracidn Sensorial en el desempefio ocupaconal
de un nifte con sindrome de X fragil”

Su hijo ha sido considerado como candidatoa) a participar en esta investigaciin, sin embargo, su
participacidn es voluntaria. 5 acepta hacer parte de la investigacidn, esto le implica participar en las sesiones
previstas y autorizar el andlisis de sus intervenciones orales y /o escritas, asi como de los videos que se hayan
tomado.

Como parte de la  investigacidn, serd mnecesario acceder la  historla  clinica en la
institucidin

A usted se le comunicard cualquier hallazgo significativo que se desarrolle durante el curse de este estudio,
v 5l tlene alguna pregunta con respecto a su participacidn o si en algin momento usted tene preguntas como
participante de la misma, puede ponerse en contacto con la subcomisidn de investigacidn de la Maestria en
Desarrolle Infantil, por medio del correa: rosaguzmani@unisabana.edu.co

La informaciin recolectada serd confidencial y silo serd utilizada para el andlisis de los resultados del estudio
a lo= cuales los usuaries tendrian libre acceso. Usted no serd identificadofa) en los registros o publicaciones
que resulten de este estudio; para efectos del mismo se les asignard un cidigo que permite mantener su

anonimato.

hi] he leido w entendido este formato de
consentimiento. Mis preguntas han sido contestadas a satisfaccién. Doy mi consentimiento para la
participacidn de mi hijo en esta investigaciin, y autorizo el

acceso a su historia clinkea.

Mombre completo:
Cédula de cludadania # de

Firma:
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