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RESUMEN:

En este trabajo vamos a realizar un plan de intervencién en nifas
diagnosticadas de Sindrome de Rett que acuden a Centros de Desarrollo
Infantil y Atencion Temprana. Aunque este sindrome es una enfermedad que
afecta a niflos y nifias, nos centraremos en la intervencién con nifias, que es

lo mas habitual.

En él, se hablard de los pasos que habria que seguir en un nifilo con este
sindrome poco investigado en la actualidad y como podemos actuar los
terapeutas ocupacionales para tratarlos. Expondremos cémo y en qué areas

puede ayudar un terapeuta ocupacional en la mejora del su desarrollo.

Se realizard un plan de intervencion en el que se hablard de los distintos
métodos que podemos seguir, las distintas actividades que podemos realizar

y los modelos en los que basarnos para mejorar la motricidad de las nifas.

Lo primero que haremos es definir la enfermedad y conocer cdmo afecta este
sindrome. Partiendo de ahi realizaremos una ficha personal con todos los
datos del nifio en el que constara el tratamiento a seguir desde que el
sindrome es detectado entre los 0 y 2 afos hasta los 6 que ya pasaria a otro

recurso.

Se elige este tema debido a que es una enfermedad rara que afecta en mayor
porcentaje al sexo femenino, dificil de detectar hasta los 2 afios y con pocas
fuentes de investigacion para ser una enfermedad congénita con compromiso

neuroldgico.



INTRODUCCION:

El Sindrome de Rett es un trastorno genético neuroldgico y del desarrollo,
poco frecuente y que afecta la forma en la que se desarrolla el cerebro,
provocando una pérdida progresiva de las habilidades motoras y del habla.
Este trastorno afecta principalmente a las nifias y en ocasiones se han
descrito varones afectados clasicamente con el mosaicismo somatico o un
cromosoma X adicional. Es un trastorno del desarrollo que comienza a
aparecer durante los primeros 6 a 18 meses de edad, caracterizado por la
pérdida de habilidades como la capacidad de gatear, caminar, comunicarse o

usar las manos. (V)

Este sindrome aparece generalmente después de un embarazo y un parto
normal, nifias que crecen de una manera normal durante los primeros 6
meses, pero luego los signos y sintomas comienzan a aparecer, los cambios
mas grandes se suelen daralos 12 0 18 meses de edad y los sintomas pueden

variar de una nifia a otra. (M

Este sindrome no es mortal, pero sus sintomas afectan a la calidad de vida,

sin un prondstico preciso. La esperanza de vida ronda los 40 afios.®

Etiologia:

Relacionado y clasificado dentro de la categoria TEA (trastorno del espectro
autista), el sindrome de Rett es causado por mutaciones, alteraciones o
defectos estructurales en el gen MECP2 que se encuentra en el cromosoma
X, caracterizado por ser un gen que controla otros genes. Cuando funciona
normalmente, contiene instrucciones para la sintesis de una proteina llamada
proteina metilo citosina que actua como uno de los muchos interruptores
bioquimicos que indican a otros genes cuando dejar de funcionar y parar de
producir sus propias proteinas. El mal funcionamiento de este gen, hace que
otros genes se mantengan activos en etapas inadecuadas, generando asi

cantidades excesivas de proteinas.



A pesar de ser un trastorno genético, solo un 1% de los casos registrados es

hereditario, lo que quiere decir que, la mutacion ocurre al azar y no se hereda.

(3)(4)

Signos y sintomas:

Lo mas caracteristico del sindrome de Rett es la microcefalia y las alteraciones

manuales, aunque no son los Unicos sintomas. Las personas que tienen este

trastorno pueden presentar ademas una serie de signos y sintomas asociados

y con frecuencia variable: (3)(®

Discapacidad intelectual severa.

Trastornos gastrointestinales.

Alteraciones en la actividad cerebral apariciones de crisis epilépticas.
Ausencia de lenguaje o déficits linglisticos graves.
Dificultad para caminar.

Escoliosis.

Espasmos breves (Corea).

Sonrisa social caracteristica durante la infancia temprana.
Hipotonia muscular.

Alteraciones respiratorias.

Espasticidad.

Arritmias.

Dificultad para manipular objetos con las manos.

Etapas:
El sindrome de Rett se manifiesta en edades muy tempranas y su evolucidn

consta de diferentes etapas o episodios:

Estadio I (6-18 meses): Desinterés por las actividades de juego,
hipotonia.

Estadio II (1-3 afos): Regresién rapida, irritabilidad, sintomas
parecidos al autismo.

Estadio III (2-10 afios): Convulsiones severas, retraso mental,
hiperventilacion, bruxismo, aerofagia.

Estadio IV (+ 10 anos): Escoliosis, debilidad muscular, rigidez, mejoria

en el contacto ocular.



Diagnéstico:

Para el diagnédstico del sindrome de Rett, la prueba que lo confirma es un
estudio del ADN. Al ser un sindrome raro, se realizan pruebas para descartar
otras enfermedades que pueden causar estos mismos sintomas como, por

ejemplo, autismo, paralisis cerebral o retraso del desarrollo no especificado.
(8)(9)

Para diagnosticarlo, hay cuatro sintomas centrales que deben darse: la
pérdida parcial o total de las habilidades manipulativas, pérdida total o parcial
del lenguaje hablado, anomalias al caminar y movimientos repetitivos y sin

sentido de las manos. (910

Hasta el momento no se conoce ningun tratamiento curativo para el sindrome
de Rett, pero algunos sintomas se pueden mejorar con una serie de
tratamientos especificos y mejorar la calidad de vida de estas nifias. Las
principales terapias y tratamientos utilizados son: ((10)(11)(12)

e Medicacién antiepiléptica.

e Tratamiento fisioterapéutico y de rehabilitacion.

e Tratamientos ortopédicos para la escoliosis.

e Tratamiento psicopedagdgico para mejorar las capacidades cognitivas.

e Tratamientos desde terapia ocupacional.

Varios estudios han demostrado que la musicoterapia, la hidroterapia y la
terapia con animales, constituyen un modo alternativo de contacto,
aumentando la receptividad, llegando mejor a estas nifias y mejorando su

aislamiento. (11)(12)

Terapia Ocupacional en el sindrome de Rett:

La Terapia Ocupacional (T.0O.) ofrece cauces para ayudarles a fomentar el uso
de su cuerpo, especialmente de las manos. El concepto clave de la T.O. es
adaptacion, tanto si se refiere a actividades, materiales o entornos. La T.O.
hace que una meta que parece inalcanzable pueda conseguirse.

La Terapia Ocupacional (T.0.) puede mejorar el uso intencional de las manos

para actividades como vestirse y alimentarse. Si los movimientos repetitivos



de brazos y manos son un problema, las férulas que restringen el movimiento

del codo o la mufieca pueden ser (tiles. (134

Los terapeutas pueden ayudar a los nifos a desarrollar las capacidades
necesarias para realizar actividades auténomas y ocupaciones. Otras formas
utilizadas para el manejo de los sintomas estan dirigidas a la estimulacion del
lenguaje y la comunicacion, terapias sensoriales para estimular el desarrollo
cognitivo y los problemas asociados y terapias psicoldgicas y entrenamiento
para padres para trabajar las dificultades que puedan surgir derivadas del

sindrome. (19)(15)(16)

Marco y modelo conceptual: (17)(18)(19)

Para la realizacion de nuestro trabajo vamos a seguir los siguientes marcos

de trabajo:

e Marco de referencia de Integracién Sensorial: El objetivo del
terapeuta es conseguir una respuesta adaptativa que produzca
un comportamiento motor que apoya la interaccién con el
ambiente. %)

e Modelo de ocupacion humana (MOHO): ElI objetivo del
tratamiento es facilitar el cambio a través de la organizacién
del comportamiento ocupacional, facilitando la participacién del
usuario en la acciéon, en un ambiente adecuado que permita

expresar sus impulsos de exploracion, competencia y logro. (¥

Sabiendo todo esto, nos vamos a centrar en mejorar la movilidad, sobre todo
de las manos, y en controlar la funcion motora de las nifias con sindrome de
Rett. Para ello se describirdn objetivos generales y especificos dependiendo

del estadio de la enfermedad.

El plan de intervencién constara de unos objetivos a conseguir, una valoracién
interdisciplinar, disefio de un plan de intervencién generalizado, desarrollo

del plan de intervencidn y aportaciones del terapeuta ocupacional.



OBJETIVOS:

Objetivo principal:

El objetivo principal de nuestro trabajo va a ser mejorar la motricidad de las
nifias diagnosticadas con sindrome de Rett través del disefio de un Plan de

Intervencion. (20(21)(22)

Objetivos secundarios:

Los objetivos secundarios van a ser; (21)(22)
e Disminuir el malestar y la irritabilidad.
e Mantener la funcién motora.
e Prevenir deformidades.

e Favorecer la relacion social.

METODOLOGIA

Busqueda bibliografica:

Para la blusqueda de articulos relacionados con el tema, se han utilizado la
combinacion de diferentes términos como, integracién sensorial, atencién
temprana, terapia ocupacional, desarrollo del nifio, sindrome de rett,
intervencion terapia ocupacional, diagnosed Rett Syndrome, Ocupational

Therapy.

Criterios de inclusién:
e Todos los articulos sean cual sea su lugar o pais de procedencia.
e Documentos especificos de intervencidn de terapia ocupacional y
sindrome de Rett.
e Publicaciones en inglés y en espafol.
e Textos dentro del &mbito de la terapia ocupacional.
Criterios de exclusidn:
e Articulos publicados en otros idiomas que no sean el inglés o espanol.
e Todos los articulos de intervenciones desde otra disciplina que no sea
terapia ocupacional.

e Articulos no relacionados con el sindrome de Rett.



Se recogen un total de 14 articulos de las bases de datos para realizar un
plan de intervencién hipotético:

En Dialnet se encuentran 72 resultados de los cuales, se descartan 68
articulos por no cumplir con los criterios de inclusién, por tanto, se
seleccionan 4 articulos relativos a planes de intervencion ya realizados.

De Sciencie se encuentran 123 resultados, de los cuales se descartan 83 por
no cumplir con los criterios de inclusién y 39 por no estar relacionados con
planes de intervencién, por tanto, se selecciona 1 articulo.

A través de Pubmed se encuentran 759 articulos de los cuales se descartan
508 por titulo y resumen y 247 por con cumplir con los criterios de inclusion,
por tanto, se seleccionan 4 articulos.

Ademas, se seleccionan 5 articulos de la revista de psicologia INFAD, revista

de Acta neuroldgica colombiana y Redalyc.
Teniendo en cuenta las diferentes intervenciones consultadas y realizadas por
otros Terapeutas Ocupacionales, describiremos un plan de intervencion

hipotético basandonos en estos estudios.

Fases del programa:

Se lleva a cabo un proceso de evaluacidén de las capacidades de la nifia y asi
poder definir un perfil ocupacional mediante la observacion. Para identificar
los problemas, valorar las principales necesidades de la nifia y evaluar el nivel

de desarrollo de la enfermedad, se utilizaran las siguientes escalas:

e Cuestionario volicional pediatrico (PVQ) del modelo de ocupacion

humana (MOHO): Elemento de evaluacién observacional que examina

la motivacién del nifio. Evalla las areas de volicion, causalidad
personal, valores e interés, (36

e Evaluacién de prensién del desarrollo de Earhardt: Herramienta que

evalla el perfil de movimiento de la mano, en tres areas: patrones
involuntarios de mano y brazo (reflejos), patrones voluntarios
aproximacion, agarre, manipulacién y liberacion (dirigidos
conscientemente) y habilidades de preescritura. ¢7)

e Escala de desarrollo Bayley: Pruebas normativas, que incluyen una

escala mental (cognitiva, lenguaje, personal social), una escala



psicomotora (habilidades motoras finas y gruesas, integracion
sensorial, calidad del movimiento y una escala de comportamiento
(social, intereses, nivel de actividad).(2G7)

e Inventario de desarrollo de Battelle: Prueba normativa que incluye

cinco dominios de contenido: personal/social, adaptacién incluido
habilidades de cuidado personal; comunicacion motora, expresiva y
receptiva, y cognicion; la informacion se obtiene a través de
observaciones estructuradas, aplicacion de los items de las pruebas y

entrevistas (33)G7)

Hay que tener en cuenta que, antes de la realizacion de la intervencién sera
necesario que los familiares rellenen el consentimiento informado ya que se

trabajara con nifios menores de edad.

Las participantes de este programa de intervencidn, son nifias con edades
comprendidas entre 0 y 6 afos, a las que se les ha diagnosticado sindrome
de Rett y con las que se realizaran actividades destinadas al mantenimiento
de las funciones motoras, principalmente de las manos y asi mejorar su
funcionalidad. ?®©% La duracion de la intervencién se realizard desde que la
paciente es diagnosticada y la derivan a un programa de atencién temprana,
hasta que la nifia cumpla los 6 afios de edad, momento en el cual, se derivara

a otro recurso.

Planteando un caso hipotético, podrian realizarse 3 sesiones individualizadas
a la semana (lunes, miércoles y viernes) con una duracion aproximada de
entre 45 minutos y 1 hora. En estas sesiones se realizaran actividades que
abordaran diferentes areas de trabajo y con una duracion de entre 10 y 15

minutos cada una, teniendo en cuenta la colaboracion de la nifa.

Todas las sesiones comenzaran con una especie de ritual que consistira en
entrar al aula, quitarse la chaqueta y dejarla en el perchero, quitarse las
zapatillas y sentarse en una de las colchonetas que previamente habremos
preparado. Se finalizardn todas las sesiones con una cancion de despedida y

un dibujo de lo que se ha realizado en la sesién ese dia.
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Al realizar las evaluaciones, podemos observar en que areas de desempefio
(comunicacioén, personal, social, adaptativa) la nifia necesita mas apoyo,
cuales son sus intereses y sus puntos fuertes y débiles. Gracias a esto,
podremos utilizar diversas actividades dependiendo del drea que queramos

trabajar, como, por ejemplo:

- La utilizacidon de telas de diferentes texturas o pelotas de diferentes
tamafos y pesos. Se pueden realizar juegos de esconderse bajo las
telas, comprobar la reaccion de la nifia al tocar las diferentes telas,
pasarse la pelota entre la profesora y la nifia y favorecer la relacion
con la terapeuta.

- Los puzles o encastrables también sirven para ver la imaginacién de la
nifia en el desarrollo de construcciones y la gnosis de las formas.

- Los juegos simbolicos como jugar a las cocinitas permiten a las nifias
desarrollar su imaginacion.

- Las pinturas, tanto ceras como con lapices permiten el desarrollo de la
pinza bidigital, tridigital y pentadigital, también con las ceras se
observa y trabaja la fuerza de las manos.

- El uso de colchonetas, piscinas de bolas, accesorios sensoriales
permiten a la nifia el desarrollo del movimiento del cuerpo y la gnosis

del mismo.

Después de la evaluaciéon de la nifa con sindrome de Rett, y una vez que
conociéramos sus necesidades, realizaramos un cronograma con los dias,
areas a trabajar y posibles actividades que podrian realizarse. Podria ser el

siguiente:

11



(tabla 1: cronologia. Elaboracion propia)

DiA AREA ACTIVIDAD
Lenguaje Cantar canciones, presentar imagenes de
Lunes diferentes tematicas.
Fuerza Agarre de objetos, pintura con ceras.
Sensorial Trabajar la relajacion con los tubos de
burbujas.
Juego libre Juego simbdlico, matematico, de
Miércoles construccion...
Desarrollo Dar diferentes materiales con diferentes

texturas y olores

Sensorial Reconocimiento de diferentes aparatos
gue tengas sonidos mas graves y mas

agudos

Psicomotricidad | Realizar un recorrido con colchonetas de
Viernes diferentes formas, jugar en la piscina de

bolas.

Fuerza BuUsqueda de objetos en cajéon de arena,

hacer figuras con plastilina.

Sensorial juguetes con vibracion

Para comprobar si el plan de intervencién funciona correctamente y hay una
mejoria de las habilidades y patrones de desempefio, se realizaran
reevaluaciones cada seis meses. En estas reevaluaciones se volveran a pasar
los mismos cuestionarios que se han utilizado en la evaluacién y se afiadira,
un cuestionario de satisfaccion a los padres y la Escala de Medicion de la
Independencia Funcional de Hamilton y Granger que se trata de una
herramienta universal disefiada para medir los resultados de rehabilitacidon
relacionadas con las habilidades funcionales, incluidos el autocuidado, la
movilidad, el control de esfinteres, la comunicacion y el conocimiento

social.37)
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DESARROLLO

Debido a la rareza de este sindrome y a la confusidon que provoca en su
diagndéstico por su parecido con otras enfermedades, con este plan de
intervencidon trataremos de mostrar una base y unas pautas generales a
seguir a la hora de trabajar con personas con sindrome de Rett.
Las necesidades de cada paciente dependeran del estadio de la enfermedad,
de su edad y de como afecta la enfermedad en cada caso en particular. Aun
asi, hay aspectos generales importantes en un programa de intervencién
temprana: (290
e Ayudar a la familia mediante cursos de formacion, conferencias,
grupos de trabajo, apoyo profesional.
e desarrollar herramientas comunicativas, aumentar Ila
reciprocidad.
e Potenciar el desarrollo de habilidades cognitivas
e Flexibilizar tendencias repetitivas.
e Tratamiento fisioterapéutico.
e Tratamiento farmacoldgico por prescripcién médica.

e Asesoramiento a profesores y familiares.

Resultados esperados:

Como es un plan hipotético vamos a describir los resultados esperados. A lo
largo de la realizacién del plan de intervencion, se intentara llegar a unos
resultados que anteriormente hemos redactado. Al finalizar los seis primeros
meses, realizaremos una reevaluacidén cuyos resultados esperados deberan
ser que, la deformidad de las manos no haya empeorado y que el

mantenimiento de la funcion motora de la nifa sea adecuado a su edad.

Intervencion:

Ante cualquier actividad debemos saber que el juego es el principal recurso
para poder trabajar con nifos, es la manera mas eficaz para aprender y

desarrollarse.

Las principales actividades que se realizardn seran de movimientos

repetitivos de manos, el uso intermitente de férulas de mano o codo, y la

13



inmovilizacion con pesas. La apraxia también se podria trabajar desde terapia

ocupacional a través de los sonidos Ilamando la atencién del nifio y ejercicios

para la hipertonia y la espasticidad, pero, en este caso, hablaremos de un

tratamiento mas general.

Todas las actividades que se realizan siguiendo los objetivos deben tener una

ayuda pasiva por parte del terapeuta, mientras la nifia pueda realizar las

actividades sola, no se le ayudara, solo se observara. (26)35)

Vamos a clasificar las actividades que podemos realizar en un plan

individualizado dependiendo de los objetivos que se plantean.

(Tabla 2: actividades de intervencion. Elaboracién propia)

Objetivo

Actividades

Disminuir irritabilidad
y malestar
(estimulacion

multisensorial)

Piscina de bolas, Secador, masajeador. (area
somatica).

Columna de burbujas, lampara de fibras
opticas, proyector (area visual).

Musica con sonidos graves y agudos, colchoén
vibratorio (area auditiva).

Inciensos (area olfativa).

Juguetes con vibracion, diferentes texturas

(area tactil).

Mantener la funcidon

motora

Juegos de baile.
Juegos de mimica, y de imitacién.

Realizar un encajable de aros sobre una base.

Prevenir deformidades

de las manos

Trabajar el agarre de diferentes objetos
variando el tamafo, sonido, consistencia.
Realizar puzles encajables de madera
Trabajar la busqueda y el agarre de pelotas
en diferentes medios.

Mostrar la realizacion de una torre con 3
cubos, y a continuacién que lo realice la nifia.
Trabajar el agarre de diferentes tipos de

papel pinocho, celofan, folio, revista...

14




Favorecer la relaciéon - Participar en sesiones con otros nifios y

social realizar juegos como el escondite.

Otras actividades que se podrian realizarse estan relacionadas con talleres de
Mdusico terapia. Para ello se debera conocer el marco de musico-terapia segun
Rolando Benenzon que lo define como “una psicoterapia que utiliza el sonido,
la musica, el movimiento, los instrumentos corporo-sonoro-musicales y otros
codigos no verbales, acompafiando el desarrollo, la elaboracién y la reflexidon
de un vinculo entre el musicoterapeuta y un otro, o un grupo de otros, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de ellos y favorecer la integracion para

la sociedad”.(36)

Recursos:

Los principales ambitos donde se realizaran las intervenciones, son los
Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIATS). Las salas en
las que se realizan son especiales, creadas tanto para integracidon sensorial

como salas con colchonetas, piscinas de bolas, tubos de burbujas, etc. (2>)(26)

Evaluacion:

En esta evaluaciéon, ademas de identificarse mas concretamente los
problemas actuales de la nifia, se comprueban si estamos alcanzando los
resultados propuestos al inicio del plan de intervencion.

Se debe tener en cuenta, cdmo se desenvuelve la nifia en un ambito conocido,
cOmo es en casa, cuales son los patrones y destrezas de ejecucion y sobre
todo las limitaciones. Todo esto se realizara mediante la observacién vy
mediante un cuestionario de satisfaccién que se les realizara a los padres.
En el caso de observar que no hay mejoria en el tratamiento, deberiamos
plantearnos otros métodos de trabajo, cambiar actividades o modificar

objetivos.
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CONCLUSION

La realizacién de este trabajo nos ha llevado a comprobar que, con un
correcto plan de intervencién, se puede conseguir mejorar o retrasar la
pérdida del uso de las manos y asi mejorar en parte el aprendizaje de una

nifa con el sindrome de Rett.

No existen demasiadas investigaciones relacionadas con el tratamiento desde
terapia ocupacional en esta patologia. En general, hasta el momento, la
mayoria de intervenciones realizadas son para el tratamiento de nifios con el
sindrome del espectro autista, por tanto, abriria lineas de investigacion hacia
intervenciones que pudieran realizarse en este tipo de trastornos desde una

vista multidisciplinar.

Por otro lado, me ha costado mucho encontrar actividades concretas para
realizar con una nifla con este sindrome, la mayoria de las actividades se
realizan de manera grupal y no se encuentran referencias claras para trabajar
individualmente. También hay que tener en cuenta los recursos que hay
disponibles en cada centro, ya que muchas intervenciones consultadas estan
limitadas por la falta de materiales y por la busqueda de soluciones por parte

del terapeuta ocupacional.

Hemos podido comprobar que, al ser una enfermedad rara y a los pocos
estudios e investigaciones que hay, cada caso es unico, por tanto, las
intervenciones deben ajustarse a las necesidades de cada nifa
individualmente, sobre todo cuando se encuentran en diferentes etapas de la

enfermedad.

Finalmente, destacamos que, ante cualquier plan de intervencion realizado
desde un punto de vista terapéutico, una de las cosas mas importantes es la
participacion y colaboracion de la familia para poder conseguir una correcta

evolucion.
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ANEXOS:

Consentimiento informado:

En el margen de la Constitucidn Macianal y da la Ley , Yo Nombre:

Apelido: Edad: C.l Natural de:

domiciliade en:

En calidad de madre ¢ representante del nino:

Edad: MNacido en: Hego constar que he recibido informacion y he

entendido los siguientes azpecios denvados de la condicidn de enfermedad de mi hijo o representado:

1.

He sido informada/o de que mi hijo o representado requiere ingresar a la Unidad de Cuidadeos Intensivos
Meonatales por requenr monitoreo especal de sus funciones vitales o no estar en condiciones de manteneras por
5i Mismo

. He sido informadafo de elf los diagndsticels) presuntivo (s) que maneja el cuerpo medico, entiendo que en su

calidad de presuntivo diche diagnastico no es definitivo y &sta sujeto a cambio.

. He sido informadafo completamente de la necesidad de realizar algunos procedimientos invasivos y exdmenes

complementarios para llegar al diagndstico definifive & instaurar el tratamiento adecuado, para ello he dado mi
congentimiento.

. Me ha sido explicado de manera satsfactonia y en lenguaje comprensible la infarmacian referente a la historia

natural de la enfermedad correspondiente al diagndstico presuntiva, asi como sus posibles complicaciones.

. De igual modo he sido infermadalo de la conducta terapéutica planteada por el equipe médico, me han sido

explicados los beneficios pere también los posibles efectos indeseables o 1a falla de la misma, los cuales acepta v
autorizo su aplicacién.

. Estoy en conocimiento que durante el transcurso de la evolucidn de la enfermedad pueden presantarse an mi

hijprepresentada condiciones imprevistas gue puedan llegar a exigir procedimientos distintos © adicionales a los
antes expuestos o a suspender el soporte vital por mnecesano,

. Declaro que el equipe madico se compromete a dar una buena practica profesional y manteneme informadalo de

los acontacimienios,

. Este formato es general, procedimientos especificos o cirugia pueden requerir informacion particular v detallada al

Caso.

. Deglarg gue he formulado fodas las preguntas que consideré necesarias sobre todos los aspectos antes

mencicnadoes y estoy satisfecha'o oon las respuestas obtenidas.

10.He leida v entendida el formulario del consanhimianta nformada, par madio de mi firma declaro estar en total

acuerdo con los aspectos contenidos en el mismo,

Firma de la madre | representante;

cl
Firma de testigo: Cl

Firma del Madico: .l

Manifiesto no saber leer y escribir o estar en incapacidad e hacerlo por lo cual se me leyd el formularnio de
consentimiento informado, el cual entandi satisfactoramente. Por medio de mi impresién dactilar declaro estar en total
acuerde con los aspectos contenidos en el misme.

Mombre de la madre | representante.

Huella dactilar, especifique dedo;

Fecha:
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Cuestionario volicional pediatrico (PVQ)

Cliente:

Terapeuta:

Edad: Sexo:

Fecha:

Diagnostico:

Institucion:

Indicadores > ::::::vo Comentarios:
Volitivos: I: involucrada

E: Espontaneo
Muestra curiosidad P |D|I |E
Inicia acciones/ tareas P I |E
Intenta cosas nuevas P |D|I |E
Muestra preferencias P |D|I |E
Muestra que una actividad P |[D|I |E
es especial o significativa
Indica objetivos P |D|I |E
Permanece involucrado P |D|I |E
Muestra orgullo P |D|I |E
Trata de resolver P |D|I |E
problemas
Trata de corregir errores P I |E
Realiza una actividad hasta | P I |E
completarla
Invierte energia, emocion, P |D|I |E
atencion
Busca responsabilidad P |D|I |E
adicional
Busca desafios P |D|I |E
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Evaluacién de prension del desarrollo de Earhardt

TERAPIA OCUPACIONAL
EVALUACION DE LA PRENSION

NOMBRE FECHA
DIAGNOSTICO MANO
Valor Valor
TIPO DE PRENSION Der. OBSERVACIONES Izq. OBSERVACIONES
PALMAR b
(pelota)
DIGITOPALMAR
(cilindrica)
TRIDIGITAL
(bolita)
TERMINOTERMINAL
B (aguja)
| SUBTERMINAL
D (ftijol)
| LATERAL
G (cigarrillo)
! SUBLATERAL
T
A (llave)
i GANCHO
E (agarra maletin)
> TOTAL
Valores: Evaluacion funcional: (total) ; Evaluac. de Mano:
0 Imposible, Ningtin valor . 0a 9 Manode sostén : Actitud:
1 Esbozo de prensién 10a 19 Mano de ayuda, no funcional
2 Incorrecta sin fuérza 20229 Mano semi-funcional sin fuerza 6 con fuerza NS
3 Incorrecta con fuerza 30a34 Mano funcional Bma
4 Correcta sin fuerza 35 Mano normal Atrofia:

5 Normal Coordinacién:



Escala de desarrollo Bayley:
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Inventario de desarrollo de Battelle

AREA DE COMUNICA CION
Edad
{meses)

Conducta Puntuacion  Puntuacion Obeervaciones

ftem Receptiva  Expresiva

TS 62 Emite sonidos expresar su estado de dnimo
TS 64 Emite sonidos consonante-vocal

TS 66 Utiliza diez 0 mis TS

TS 68  Utiliza los pronombres yo,

TS 70 Utilifmeliluraltermimdom"S“ 2 1 0
TS 72 UﬁﬁuhmdeSasgm 2 1 0

TS 74 Utilimelcomﬁ'vo 2. 1 0
2 1 0

TS 76 Habla sobre cosas que pueden suceder

TS 78 Dcﬁneﬁ 2 1 0

Edad
(meneey flem . _ D Obsricons

TS2 Mms‘radporseroogidoenbramsporuna persona 254
conocida

TS4 Rainde a su nombre

2 1 0
TS6  Imita a otro nifio 2 1 0

TS8 Ju% solo 'immaommﬁam 2 1 0
TS 10 Utiliza un pronombre o su nombre referirse asimismo 2 1 0
TS 12 R&sﬁnde el contacto social con los adultos conocidos 25 =0
TS 14 Fsooi asus amiios 2 1 0
TS 16 Distinﬁe las conductas %Hes de las no -weiahlm 2 1 0
2.1 0

TS I8 Pide ayuda al adulto cuando lo necesita

TS 20 Reconocelnimaﬁlidaddesmmom 2 1 0
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AREA ADAPTATIVA

Bl Conducta

ilmm)

TS 22 Presta atencidn a un sonido continuo

TS24 Come trocillos de comida

TS 36 Contesta preguntas del tipo, ;Qué harias si...?

TS 38 Utilizael teléfono

TS 40 Realiza tareas domésticas

N

2



Escala de Medicién de la Independencia Funcional de Hamilton y Granger

(WEEFIM)

NOMBRE: _ FECHA DE KACIMIENTO:
DIAGROSTICO: EDAD:
- Encuesta de satisfaccion

Tabla de Puntuaciin de Niveles de Independencia Funcional
7 Independencia compleia

6 Independencia con adaplaciones SIN AYUDA
Dependencia Parcial
5 Supervisidn

4 Minima asislencia(sujelo =735 % & mds)
3 Moderada asisiencia (sujeto = 50 % 6 mds)

Dependencia Compieta CON AYUDA
2 Mixima asistencia (sujeto = 25 % & mds)
1 Asistencia Total (sujeto = 0 % 6 mds)
Admisien | [ Reevaluacién Alta
Fecha:

Cuidado Propio

A, | Comida

B. | Asén

C. | Bafio

D. | Vestido de tren superior
[E. | Vestido de tren inferior

F. | Toilat

Control de Esfinter

G. | Manejo de Vejiga

H. | Manejo de Intestino

Movilidad! Transferencia

. | Cama, silla. silla de ruedas

1. | Tailet

K. | Ducha

Locomoci

L. | Camina/ Silla de ruedas

M. | Escaleras

Comunicacin

N. | Comprensiin
T_E:prﬁhfm

Conexidn Social

P._ | Interaceion Social

Q. | Resolucidn de Problemas

R. | Memworia

TOTAL FIM
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Encuesta de satisfaccion:

9de Abril de 2014

Padres de familia o acudientes: si tienen aportes o sugerencias para mejorar nuestra institucion escribales
a continuacion.

Nota: la esta encuesta On-Line y las respuestas fueron tomadas texlualmente, conservando ortografia y gramatica.

+  Seriamuy bueno que si hay unadesmejora en el estudiante la hagan saber a los padres

+  esloy satisfecho con la institucion

+ Los estudiantes deben de ser tratados individuaimente porque cada uno de ellos es un mundo diferente asi este en
un grupo .

+ una mejor calidad de ensefanza con respectivos Docentes. Mejorar melodologia de clases y guiar mas a los
estudiantes para estudios superiores y pruebas de estado

« No desfallacer en el control y vigilancia permanente en ko que tiene que ver con la sana convivencia.
Es nacesario sequir en esla tarea para conservar espacios seguros y tranquilos para nosotros los padres y para
nuestros hijos dentro de la institucion YO apoyo esta tarea cuando lo necesiten si USTEDES estan
COMPROMETIDOS EQUIPO DIRECTIVO YO TAMBIEN.

« megusta mucho como se compartan en el proceso del aprendizaje de los alumnos, pero creo que se deberia estar un
poco mas pendiente estar en sequimiento continuo con cada uno de ellos. sobre todo con aquellos que mas lo
nacasitan.

+ mejorar la atencion a los nifios que tienen dificultades con las drogas o problemas fa intrafamilar

o felicitarlos por el apoyo con los alumnos y las oportunidades académicas que le brinda la institucidn para un mejor
rendimiento academico

* lodo estabien

« reuniones para los padres o acudientes de los alumnos que a mitad de periodo vallan perdiendo mas de una materia
para que lanto padres como profesores y alumnos podamos salvar el periodo ytengan menos perdida académica

« lainstitucidn en si deberia tener un poco mas de orden en la toma de decisiones, teniendo en cuenta los aportes de
los estudiantes. :)

+ Alahorade las mariculas seria muy bueno que se ingeniaran akjuna estrategia para evitar tanta congestion y
desorden, donde los padres tenemos que esperar largas horas muchas veces para no lograr matricular .

+ mequstaria que los profesoras cambiaran su forma de ser hacla los estudiantes por que algunos profesores son muy
aroseros con ks alumnos en el momento de lamardes la atencién garcias

« Que puedan Haber mas Recuperaciones

+ Creo que se necesita un profesor de apoyo con mas capacitacin para dictar las clases que dejade dictar un profesor
incapacitado 0 con un permiso para estar ausente de la institucion.

¢ Adelante miembros de la instituciin van muy bien, espero no dejen el entusiasmo. Me siento muy satisfecha en
cuanto ala educaciin con todos los estudianies en todo sentido.

+ enakyunos casos el estudiante demuestra lener las notas suficientes para el logro de la materia, pero en ocasiones
no son revisadas a tiempo por los docentes lo cual le da el logro perdido, en akgunos casos no aceptan reclamaos, no
se dan nila oportunidad de decir me equivoque , para ser revisado

+ sian asi con ese entusiasmo de sacar nuestros hijos adelante GRACIAS a todos los docentes y directivas

« Einivel de doneidad de los profesores es excelente Jo mismo que la parte administrativa, el problema del rendimiento
académico obedece a causas exlernas.

« que las paredes de la cancha de abajo sean pintadas o decoradas con dibujos graffitis

+ mequslana de ser posible que los estudianies trabajaran mas en clase y no tuvieran lanta tarea parala casa, bueno
esto lo hablo anivel parsonal porque hay muchos padres de familia como yo que trabajan y estudian o ademas son
cabeza de hogar.
en muchas ocasionas se nos dificulta colaborarles tolalmente con las tareas;con esto no quiero dacir que sele
descargue todo a los profesores sino que pueden sacar mas nota de trabajos en clase.
muchas gracias

Algfandra Chacdn.
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yaque tenemos un cuaderno de comunicackin usaro para informamos cuando van perdiendo cuando van
mal yasi nos alertan

mayor control en ingreso y salidaen la institucion de personas particulares. mayor vigilancia en porteria. major
vestuario para los porteros

prestare masatencion al bullyng, ya que los mas grandas aun se sijue aprovechando de los mas pequenos.

que nos llamen a reuniones para mirar comao van nuestros hios

que mejoren el aseo

que la caleteria se un poquito mas barata en sus alimentos de acuerdo al bolsillo de sus padres

que haya mas respeto de los profesores y el reclor para las alumnas

No tengo que sentir nada tanto de la institucion como los profesores muchas felictaciones y sijan adelante.

mejor atencion con los estudiantes en reclamos y quejas

que sean mas eslrictos con los padres de famifia que blenen a hacer reclamos por sus hijos quen
o bienen a hacer nada alas clases ysolo bienen adar lidia

que los profesores y rectores nos atiendan cuando los necesitemos

Mejorar el mantenimiento{aseo) de los banos.

siempre hay akgjo por mejorar,esta encuesta me parece muy bien; sugiero mas alencidn respaclo a los (liles y objetos
de los estudiantes que han sido hurades Gracias.

debarian contar con un sakon de primeros auxilios o enfermeria

los profesores son muy formales con los estudiantes y acudientes-padres de familia al igual que todo el personal del
colegio... muchas gracias.pero no se esta total mente satisfecho con la institucién porque todaviano han cokocado el

senvicio de transporte para los estudianias que viven en en campo.

¢l colegio ademostrado ser un plantel educativo de muy buena calidad.

QUE SE TENGA EN CUENTA EL RESPETO, Y LA VALORACION DE LOS TRABAJOS DE LOS
ESTUDIANTES.ETC.

se necesita el ransporte de los estudiantes que viven en la zona rural.

una mejor calidad de ensefanza con respectivos Docentes. Mejorar metodologia de clases y quiar mas a los
estudiantes para estudios superiores y pruebas de estado

entendiendo la ocupacion de los docentes algunos deberian tener masdisposicion hacia los padres de familia y
estudiantes no ser tan groseros akjunos

¢l colegio ademostrado ser un plantel educativo de muy buena calidad. mas colaboraciin de los profesores hacia los
estudiantes

tener el colegio mas impio para que cuidemos el medio ambiente

no nada asiesta bien

con lo unico que no estoy de acuerdo aca en el plantel educativo es con el acceso a intemet para los celulares de los
alumnos (wifi)

QUE LOS PROFESORES DEN MAS COMUNICACION CON LOS ESTUDIANTES

para las estudiantes mujeres que hubiera un taller diferente como sistemas, lenguas o a algo mas femenino.

Que bueno seria que formaras semilleros de las diferentes areas para los estudiantes que no tengan un buen
dasempeno y nacesiten reforzar.
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