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RESUMEN

INTRODUCCION: Los trastornos del neurodesarrollo (TND) afectan
aproximadamente al 9% de la poblacion infantil gallega y tienen gran
impacto sobre el desempefio y la independencia funcional,
comprometiendo la participacion del nifio. Los diferentes contextos y
entornos pueden facilitar o dificultar el desempefio ocupacional, por lo que

es importante conocer la percepcion del cuidador al respecto.

OBJETIVO: El objetivo principal fue determinar la diferencia del grado de
participacion de nifios con TND y nifios con desarrollo tipico en las

actividades, contextos y entornos cotidianos.

METODOLOGIA: Se realiz6 un estudio cuantitativo de casos y controles,
empleando un grupo TND y un grupo control, balanceados en sexo y edad,
de 27 participantes cada uno. Para la recogida de datos se utiliz6 un
cuestionario sociodemografico y los instrumentos estandarizados Child &
Adolescent Scale of Participation y Child & Adolescent Scale of Environmet,

dirigidos a conocer la percepcién del cuidador.

RESULTADOS: Los nifilos con TND tienen un desempefio ocupacional
significativamente menor que los nifios con desarrollo tipico (p<0,001). El
area ocupacional donde los nifios, con TND y desarrollo tipico, encuentran
mayor compromiso es la escuela. Las barreras del entorno son las mayores
predictoras de una menor participacion, siendo mas determinantes que la

presencia o no de dificultades del desarrollo (B=-0,784; p<0,001).

CONCLUSIONES: Los nifilos con TND tienen un menor grado de
participacion en todas las areas evaluadas. Las variables clinicas y
sociodemogréficas pueden tener una influencia relativa, mientras que el

entorno fisico y psicosocial es el factor determinante para la participacion.

PALABRAS CLAVE: Trastornos del neurodesarrollo, Terapia
Ocupacional, Contextos, Entornos, Actividades de la vida diaria,

Participacion, Cuidador.

TIPO DE TRABAJO: Trabajo de investigacion.
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RESUMO

INTRODUCION: Os trastornos do neurodesenvolvemento (TND) afectan
aproximadamente 6 9% da poboacion infantil galega e tefien gran impacto
sobre o desempefio e a independencia funcional, comprometendo a
participacion do neno. Os diferentes contextos e entornos poden facilitar ou
dificultar o desempefio ocupacional, polo que é importante cofiecer a

percepcion do coidador ao respecto.

OBXECTIVO: O obxectivo principal foi determinar a diferencia do grao de
participacion de nenos con TND e nenos con desenvolvemento tipico nas

actividades, contextos e entornos cotians.

METODOLOXIA: Realizouse un estudo cuantitativo de casos e controis,
empregando un grupo TND e un grupo control, balanceados en sexo e
idade, de 27 participantes cada un. Para a recollida de datos utilizouse un
cuestionario sociodemografico e os instrumentos estandarizados Child &
Adolescent Scale of Participation y Child & Adolescent Scale of Environmet,

dirixidos a cofiecer a percepcién do coidador.

RESULTADOS: Os nenos con TND tefien un desempefio ocupacional
significativamente menor ca 0s nenos con desenvolvemento tipico
(p<0,001). A area ocupacional onde os nenos, con TND e desenvolvemento
tipico, encontran maior compromiso € a escola. As barreiras do entorno son
as maiores predictoras dunha menor participacion, sendo mais

determinantes que a presenza ou non de dificultades no desenvolvemento.

CONCLUSIONS: Os nenos con TND tefien un menor grao de participacion
en tédalas areas evaluadas. As variables clinicas e sociodemograficas
poden ter unha influencia negativa, mentras que o entorno fisico e

psicosocial € o factor determinante para a participacion.

PALABRAS CLAVE: Trastornos do neurodesenvolvemento, Terapia
Ocupacional, Contextos, Entornos, Actividades da vida diaria,

Participacion, Coidador.

TIPO DE TRABALLO: traballo de investigacion.
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ABSTRACT

BACKGROUND: Neurodevelopmental disorders (NDDs) affect
approximately 9% of children in Galicia and have a great impact on
performance and functional independence, compromising children
participation. Contexts and environments can facilitate or difficult
occupational performance, so it is important to know children’s caregiver

perception on this regard.

OBJECTIVES: The main objective of this study was to determine potential
differences in activities of daily living participation, contexts and

environments between children with NDD and typically developing children.

METHODOLOGY: We carried out a case-control study. Two groups were
included: an NDD group (n=27) and a control TD group (n=27) balanced in
sex and age. The Child & Adolescent Scale of Participation and the Child &
Adolescent Scale of Environment were used to assess children participation
and presence of environmental barriers, respectively. Sociodemographic

data was collected using an ad-hoc questionnaire.

RESULTS: Children with NDD participate significantly less than their TD
peers in all activities of daily living (p<0.001). School participation was the
most challenging occupation for both NDD and TD group. Despite
sociodemographic factors seem to be associated with daily participation,
linear regression showed that environmental and contextual barriers are the

main predictor of participation difficulties (B = -0.784, p <0.001).

CONCLUSIONS: Children with NDD have a lower degree of participation
than their TD peers in all evaluated activities. Clinical and sociodemographic
variables may have a relative influence over children participation, but
physical and psychosocial contexts and environments are the main factor

for daily participation.

KEYWORDS: Neurodevelopmental Disorders, Occupational Therapy,
Context, Environment, Activities of daily life, participation, caregiver.

TYPE OF STUDY: Research study.
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1. INTRODUCCION

Los trastornos del neurodesarrollo (TND) se definen en la quinta edicion del
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V) como “un
grupo de afecciones con inicio en el periodo del desarrollo”™. Estas
alteraciones implican dificultades en la maduracion y funcionamiento del
sistema nervioso central, y se manifiestan de manera precoz desde el
nacimiento o, con mayor frecuencia, en la primera infancia, antes de que el
nifio empiece en la escuela primaria'2. Estos trastornos pueden atribuirse
a una disfuncion mental o fisica procedente de una serie de causas
congénitas o sobrevenidas®, e incluyen trastornos de discapacidad
intelectual, motores, del aprendizaje, del espectro autista, por déficit de

atencién con hiperactividad y de la comunicacion y el habla®.

En la literatura cientifica, la prevalencia de TND en nifios se encuentra entre
el 3,3-5%3 de la poblacion infantil. Sin embargo, un estudio realizado en el
contexto gallego sobre la prevalencia de TND en Atencién Primaria, estima
gue hasta el 9,4% de los nifios presentan algun TND, sefialando a su vez
que los trastornos més frecuentes son el Trastorno por Déficit de Atencion
e Hiperactividad (TDAH), con una prevalencia de 5,4%, seguido de los
trastornos de comunicacion y lenguaje, que afectan al 3,4%, y los trastornos
del aprendizaje con un 3,3%*. En este (ltimo caso, el DSM-V refleja una
prevalencia mayor en nifios en edad escolar, en torno al 5-15% en las areas
académicas de matematicas, lectura y expresién escrital. En el contexto
nacional, diferentes publicaciones muestran que, en nifios espafoles, el
riesgo de dificultades de coordinacibn motora no atribuibles a problemas
neuroldgicos o cognitivos, o Trastorno del Desarrollo de la Coordinacién
(TDC), es entre el 12,2-17,4%5°.

No obstante, la prevalencia de TND puede variar en funcion de los
diferentes contextos del nifio, ya que las caracteristicas del entorno pueden
resultar facilitadoras o barreras en el desempeiio ocupacional, influyendo

en el impacto sobre la funcionalidad”8°.
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Ademas de la prevalencia del propio trastorno, es importante tener en
consideracion las caracteristicas comérbidas asociadas. Por ejemplo,
estudios recientes sobre el Trastorno del Espectro Autista (TEA) sefalan
que entre el 25-51% de esta poblacion presenta, a su vez, ciertos grados
de discapacidad intelectual®. Es frecuente la comorbilidad del TDAH con el
Trastorno Oposicionista Desafiante (60%) y con el Trastorno de Conducta
(16-20%), que dificultan las relaciones personales, las tareas escolares y la
realizacion de actividades de la vida diaria (AVD)°. En cuanto a los déficits
qgue concurren frecuentemente, los TND pueden afectar al desarrollo del
lenguaje y del habla, del aprendizaje o del control de las funciones
ejecutivas, al igual que al desarrollo personal, socioemocional, académico

y/u ocupacional311,

1.1.Ocupacion y participacion de los nifios con TND

Los TND pueden afectar en gran medida al desempefio ocupacional e
independencia funcional de los nifios. Una publicacion sobre la
participacion de preescolares con retraso en el desarrollo y nifios con DT,
indica que los que presentan retraso en el desarrollo muestran mas
limitaciones en el desempefio académico. Asimismo, sefiala que la baja
participacion en las actividades académicas en el aula se encuentra
relacionada con el compromiso en las habilidades motrices. Del mismo
modo sucede con la participacion social con los comparieros, la cual se
altera como consecuencia de las dificultades en la interaccion,
comunicacién efectiva y cumplimiento de reglas. Muchos nifios con retraso
del desarrollo presentan dificultades para integrarse en el contexto escolar,
mostrando compromiso tanto para la participacion en actividades

académicas como para la participacion social con sus iguales*.

Aunque los desérdenes en el procesamiento e integracién sensorial no
estén recogidos en el DSM-V, este tipo de trastornos tienen una alta
prevalencia en nifios con y sin TND asociados, y diferentes trabajos han
estudiado su impacto en las diferentes areas ocupacionales®134. Asi pues,

las alteraciones en el procesamiento sensorial producen dificultades en el

10



Participacion de los nifios con TND en las actividades, contextos y entornos cotidianos: percepcion del cuidador

area del juego, comprometiendo una de las principales ocupaciones a estas
edades, lo cual tiene importancia para la salud y el aprendizaje*. Asimismo,
el exceso de respuesta sensorial puede contribuir a las dificultades en el
suefio y descanso, que presentan entre un 50-80% de nifios con TEA!4. No
obstante, estas no son las Unicas areas comprometidas, puesto que los
nifios con dificultades en el procesamiento sensorial, pueden encontrar
dificultades en la involucracion significativa y el disfrute en las AVD?*®, en la
participacion social tanto en el juego como en la comunidad®!3, y en los

diferentes contextos del aula y del hogar®.

La participacion en AVD de estos nifios con TND puede estar influenciada
por diversos factores socioculturales como son el nimero de miembros de
la unidad familiar, la presencia de hermanos tanto mayores como
pequefios, el nivel de educacién del cuidador principal, asi como por el

contexto cultural®®.

1.2.Contextos en los TND e impacto en la ocupacion

Los nifios con TND tienen limitada su participacion en las actividades y
contextos, lo que perjudica el desempefio ocupacional y el desarrollo
madurativo, ya que la participacion en actividades promueve el desarrollo
fisico, cognitivo y social®!’. Sin embargo, la medida en la que los entornos
y contextos contribuyen a facilitar o limitar la participacion difiere en funcion
de las caracteristicas propias de cada trastorno. Estos nifios encuentran
mas barreras en sus entornos cotidianos, tanto fisicos como sociales, que
los de su misma edad con desarrollo tipico (DT)®°. Segun la American
Occupational Therapy Association (AOTA)?° el entorno hace referencia a
los ambientes fisicos y sociales en los que el nifio desempefa sus
ocupaciones diarias, mientras que el contexto hace referencia a los
aspectos culturales, personales, temporales y virtuales. En ambos casos,

influyen en el desempefio y ejecucion de las actividades?®.

Las investigaciones que han explorado la participacion de nifios con TEA

son, quiza, las mas numerosas. El término TEA incluye un grupo de TND

11
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entre los que se encuentran: el trastorno del autismo, el trastorno de
Asperger, el trastorno de Rett, el trastorno desintegrativo de la infancia y el

trastorno generalizado del desarrollo no especificado!2.

Este diagnostico se caracteriza por la presencia de dificultades en la
interaccién y comunicacién social, asi como por patrones de conducta,
intereses y actividades restringidas, repetitivas y estereotipadas! %13,
Aunque, normalmente, se diagnostica en la infancia en nifios de 2-3 afos,
se espera que las consecuencias del TEA se mantengan durante la edad
adulta con sus consiguientes dificultades en el desempefio

ocupacional?t22,

En cuanto a la influencia de los diferentes contextos sobre la participacion
en personas con TEA, los estudios sefialan que los contextos familiares
positivos influyen favorablemente en la situacion de los nifios con este
trastorno. No obstante, el entorno econémico y emocional familiar también
se relaciona con la manera en la que el diagndstico es recibido en la familia,
pudiendo provocar estrés en el cuidador principal®®. Del mismo modo, un
contexto escolar inclusivo permite una mayor participacién en actividades
académicas y también resulta facilitador en cuanto a la participacion social
del nifio y posterior desempefio ocupacional®®??. Ademas, adquiere
importancia el contexto cultural; en las culturas asiaticas, tal y como sefiala
Poon, las personas con diversidad funcional se encuentran
tradicionalmente en casa, lo que limita su participacion en la sociedad®. Por
otra parte, es importante destacar el contexto socioeconémico, ya que la
mayoria de las personas con TEA viven en paises con ingresos medios-

bajos, y reciben servicios de salud y asistencia limitada?3.

El TDAH constituye otro grupo de TND, que puede manifestarse de forma
combinada, especificada o no especificada. Se caracteriza por presentar
niveles probleméaticos de inatencion, desorganizacion e impulsividad,
pudiendo darse con diversos grados de hiperactividad®'l. Un contexto
familiar con rutinas estables facilita la participacion, el desempeiio y el

rendimiento de los nifios con TDAH en las actividades instrumentales, al

12
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igual que el tener un hermano mayor promueve la participacion de
actividades de autocuidado y cuidado del hogar. Contrariamente, los nifios
cuyos padres tienen altos niveles de estrés suelen necesitar mayor
asistencia en el desempefio!®. Una revision sistematica reciente demostrd
que los factores contextuales y ambientales influyen en la forma que estos
nifios participan en sus actividades diarias®. El contexto educativo,
incluyendo la metodologia de ensefianza empleada, puede influir en el
comportamiento de estudiantes con TDAH, del mismo modo que un
contexto familiar disruptivo contribuye al desarrollo de sintomas

desafiantes?®.

En cuanto a los trastornos motores del neurodesarrollo contemplados en el
DSM-V, se encuentran el TDC, el trastorno de tics y el trastorno de

movimientos estereotipados?.

El TDC se trata de un déficit de desarrollo en la coordinacion motora, con
compromiso tanto en las habilidades de motricidad gruesa como fina, que
se caracteriza por la torpeza motriz. Estos nifios encuentran mayores
complicaciones en las habilidades motoras que sus iguales con DT?4. La
literatura que ha explorado la relacién entre los contextos y entornos y las
dificultades de coordinacion motora es escasa. Sin embargo, algunas
publicaciones han encontrado que un contexto familiar con bajo nivel
socioeconémico y educativo aumenta las probabilidades de desarrollar
TDC625,

Los tics consisten en movimientos o sonidos repentinos, no ritmicos y
estereotipicos que se repiten a intervalos irregulares®?6, En la etiologia de
estos trastornos pueden influir diferentes factores contextuales vy
ambientales, y situaciones estresantes. Ademas, la realizacion de diversas
actividades como tareas académicas, actividades de ocio, alimentacion o

movilidad funcional puede desencadenar episodios de este trastorno?®.

El trastorno de movimientos estereotipados, menos presente en la literatura

cientifica, consiste en conductas motoras repetitivas, aparentemente

13
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guiadas y sin un fin, que causan repercusion en las areas académicas y de

participacion social.

1.3.Percepcion del cuidador

Los cuidadores de los nifios con TND desempefian un papel fundamental
en el desarrollo y desempefio ocupacional de éstos?’. Por este motivo, es
importante conocer la percepcion que tienen sobre la participacion de estos

nifos.

Estos aspectos preocupan a los cuidadores, ya que consideran que las
barreras presentes en diferentes entornos de la comunidad restringen
significativamente la participacion de los nifios en las ocupaciones, por lo
gue alertan sobre la necesidad de realizar modificaciones en el mismo para
facilitar la participacién?’. Con relaciéon a la satisfaccion respecto al
desempeiio ocupacional, los cuidadores suelen mostrarse menos
satisfechos respecto a las areas de juego, ocio, educacion y participacion
social, en comparacion a los de nifios con DT?8. Por ejemplo, los cuidadores
de nifios con dificultades motoras sefialan que, con frecuencia, éstos se
encuentran mas aislados, experimentan frustracion con facilidad, son mas

introvertidos y carecen de habilidades sociales?®.

Considerando que los aspectos relacionados con el contexto y el entorno
de los nifios con TND tienen una gran influencia en las ocupaciones, para
promover la participacion de estos nifios es necesario conocer como los
cuidadores experimentan los facilitadores o limitadores que se encuentran
en los diferentes ambientes que los rodean, y especialmente, como valoran

su contexto familiar y comunitario?.

Es fundamental que los miembros del equipo interdisciplinar y, en concreto,
los terapeutas ocupacionales, consideren las necesidades y percepciones
de los cuidadores respecto a los diferentes entornos del nifio en relacion a
su participacion diaria, lo que permitira una mayor comprension sobre su

funcionamiento y desempefio ocupacional°.
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1.4. Justificaciéon y aplicabilidad del estudio

Los TND afectan, aproximadamente, al 9,4% de la poblacion infantil
gallega, y tienen una gran repercusion en su desempefio

ocupaciona|4,9,13,14,31,32,33_

La literatura cientifica que explora la participacion del nifio con TND en las
actividades diarias, al igual que sobre su relacion con los contextos y
entornos, especificamente en comparacion con nifios sin dificultades en el
desarrollo, es escasa. En Espafa, concretamente, apenas hay

publicaciones que aborden esta asociacion.

Este trabajo pretende determinar las diferencias en la ocupacion entre
nifios con y sin TND, comparando el grado de participacion en las
actividades entre ambos grupos. Se procura identificar aquellos aspectos
contextuales y del entorno que pueden estar limitando la participacién de
los nifios con TND en las actividades diarias, en funcién de la percepcion

del cuidador principal del nifio.

Los resultados de este estudio pueden ser de interés para desarrollar lineas
de investigacién que contribuyan a que, desde Terapia Ocupacional y otras
disciplinas, se promueva alcanzar un desempefio ocupacional lo mas

satisfactorio posible en los nifos.
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2. OBJETIVOS

2.1.Objetivo general

Determinar la diferencia del grado de participacion de los nifios con TND y

nifios con DT en las actividades, contextos y entornos cotidianos.
2.2.0bjetivos especificos

1. Determinar la relacion entre la participacion en las actividades diarias y
diferentes variables clinicas y sociodemograficas en nifios con TND y
DT.

2. Establecer la asociacién entre los contextos, el entorno fisico y
psicosocial y el grado de participacion del nifio con TND y con DT.

3. Indicar la importancia que tiene para el cuidador principal la
participacion del nifio con TND en las actividades, los contextos y

entornos cotidianos.
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3. METODOLOGIA

3.1.Disefio del estudio

Disefio de casos y controles, con analisis estadisticos para determinar la
asociacion o correlacion entre las diferentes variables observadas. Se
establecieron dos grupos de participantes con similar distribucion de sexo
y edad: grupo TND, en el que se incluyeron nifios con algun TND; y grupo
control, en el que se incluyeron nifios con DT. Se establecio una relacion

1:1 entre ambos grupos, asignando un control por cada caso.
3.2. Ambito de estudio

Estudio multicéntrico en el que han participado cuatro centros: los Centros
de Terapia Ocupacional Pediatrica Os Bambans (CTOP Os Bambans),
localizados en Vigo y A Guarda, ambos en la provincia de Pontevedra, y

tres centros de educacion ordinaria publicos y concertados en Vigo.

En cuanto a la seleccion y retirada de los participantes, se realiz6 en dos

fases:
3.2.1. Primera fase: grupo TND

En los CTOP Os Bambans fue llevado a cabo un muestreo aleatorio simple.
El cuaderno de recogida de datos fue facilitado a los cuidadores de todos
los niflos que cumplian criterios de inclusion y exclusion, y que acudian en
aguel momento al dispositivo asistencial para recibir tratamiento

terapéutico, en igualdad de condiciones.

En primer lugar, se solicito el consentimiento y colaboracion de la direccion
del CTOP Os Bambans, que permitié el acceso a la muestra y el tratamiento

de los datos de caracter personal recogidos en el estudio (Apéndice I1).

Posteriormente, se procedié a solicitar la participacion en el estudio a los
cuidadores. En el momento en que un nifio o nifia acudia a su sesion de
intervencion, la investigadora principal informaba verbalmente a su
cuidador acerca del estudio que se pretendia realizar, explicando los

objetivos del mismo y en qué consistia la participacion, facilitando la hoja
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informativa (Apéndice IIl) por escrito y el cuaderno de recogida de datos
(Apéndice 1V) en sobre cerrado. Esta operacion se realizd con los
cuidadores de todos los nifios que acudian al centro durante el periodo de
recogida de datos (enero a febrero de 2019). Se informé que, en caso de
querer participar, el cuidador deberia devolver el cuestionario

cumplimentado en sobre cerrado en el plazo maximo de una semana.

Los cuidadores pudieron depositar los cuestionarios cumplimentados, en
sobre cerrado, en una caja que se habilitd para tal fin en los CTOP Os
Bambans. Los sobres cerrados fueron recogidos de manera conjunta por
la investigadora principal, de modo que fuese imposible identificar a los

participantes.
3.2.2. Segunda fase: grupo control

En la segunda fase de estudio, se contacté con padres y madres de centros
de educacién publica y concertada, a través de un muestreo por
conveniencia de bola de nieve. Aquellos padres y madres de este grupo
que refirieron un diagndstico de TND diagnosticado por un médico o
facultativo se incluyeron en el grupo de casos. Se elaboré un cuestionario
virtual con los mismos apartados y formato que el entregado para el grupo
de nifios con trastorno del neurodesarrollo, que se difundid en los grupos
de contacto de padres y madres. El periodo de recogida de datos fue
durante febrero de 2019.
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3.3. Criterios de inclusion y exclusiéon para el grupo de TND

3.3.1. Criterios de inclusién

= Cuidadores principales de nifios con TND o alteraciones que influyan
en su desarrollo.

= Cuidadores de niflos con TND que cumplimentaron Ila
documentacion necesaria para la participacion en el estudio.

= Cuidadores de nifios con TND con edades comprendidas entre los 5

y los 18 afios.
3.3.2. Criterios de exclusion

= Cuidadores de nifios con TND que no cumplimentaron la totalidad

del cuaderno de recogida de datos.
3.4. Criterios de inclusion y exclusion para el grupo control

3.4.1. Criterios de inclusién

= Cuidadores principales de nifios con DT que no tengan un
diagnéstico clinico de TND o alteraciones que influyan en su
desarrollo.

= Cuidadores de nifios con DT con edades comprendidas entre los 5
y los 18 afios.

3.5. Mediciones

3.5.1. Variables principales

a) Participacion del nifio/a en las actividades y contextos cotidianos.
b) Grado de importancia del cuidador principal del nifio con TND sobre
la participacion en las actividades y contextos cotidianos.

c) Problemas derivados del entorno fisico y social del nifio.
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3.5.2. Mediciones de las variables principales

La participacion del nifio en las actividades y contextos y entornos
cotidianos y la importancia percibida por el cuidador sobre la participacion
se midieron a través de los instrumentos estandarizados de evaluacion
Child & Adolescent Scale of Participation (CASP)3! y Child & Adolescent

Scale of Environment (CASE)1819,
Child & Adolescent Scale of Participation (CASP)

Esta escala permite medir el grado de participacion en el hogar, la escuela

y la comunidad en comparacién con otros nifios de la misma edad.

Se encuentra dirigida a cuidadores principales de nifios con TND y DT entre
5 y 18 afios. Se aplica de manera auto-administrada y la duracion de

respuesta es de unos 10 minutos.

La CASP cuenta con un total de 20 items de escala ordinal, que se

encuentran divididos en 4 subsecciones:

= Participacion en el hogar (6 items).
= Participacion en el vecindario y la comunidad (4 items).
» Participacion en la escuela (5 items).
» Participacién en actividades instrumentales de la vida diaria (5
items).
El dltimo item de la escala original hace referencia a “responsabilidades y

actividades laborales” por lo que no se incluyé para este estudio.

Adicionalmente, incluye una serie de preguntas abiertas que indagan sobre
estrategias efectivas y apoyos o barreras que facilitan o dificultan la

participacion.
Los items se califican en una escala de 4 puntos:

No aplicable.
No participa.
Con mucha dificultad.

- Aplicables
Con algo de dificultad.

w0 N PO

Lo esperado para su edad.
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En cuanto al sistema de puntuacion, mayores puntuaciones reflejan una
mayor participacion esperada para su edad. La suma de todos los items
“aplicables” en cada subseccion se divide entre la puntuacién total de los

items aplicables y se multiplica por cien.

La maxima puntuacion posible si todos los items fuesen “aplicables” es de
76 puntos. Por ejemplo, si un nifio obtiene una calificacion total de 60 sobre
76, su puntuacion final ponderada en la CASP seria de 78,95 (60/76*100).

Una mayor puntuacion refleja un mayor grado de participacion.

La CASP cuenta con unas buenas propiedades psicométricas para su uso
en investigacion. Estudios previos han demostrado que alcanza unas
excelentes consistencia interna y estabilidad temporal (Alfa de
Cronbach=0,96; CCI=0,94). Ademas, la CASP ha demostrado buena
validez convergente con otras escalas, como la Pediatric Evaluation of
Disability Index (PEDI) (r=0,51-0,75) y la CASE (r=0,43-0,57), y es capaz

de discriminar entre nifios con DT y nifios con discapacidad3?.

Adicionalmente, a esta escala se le ha afiadido una evaluacion mas, con el
fin de poder medir la importancia que tiene para el cuidador la participacién
del nifio. Esta evaluacién se incluye en todos los items de las 4
subsecciones, y tiene las siguientes puntuaciones: 1=nada importante;

2=poco importante; 3=importante; 4=muy importante.

El sistema de puntuacion en este apartado es similar a la evaluacion de la
participacion del nifio. En cuanto a la interpretacion, una mayor puntuacion
refleja una mayor importancia del cuidador respecto a la participacion del

nifo.
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Child & Adolescent Scale of Environment (CASE)

Esta escala permite medir los aspectos tanto fisicos como sociales del
hogar y de la comunidad que pueden dificultar o facilitar la realizacion de
una actividad. Ademas, incluye la calidad o disponibilidad de ciertos
servicios o recursos que el nifio puede necesitar. Se dirige a cuidadores
principales de niflos con y sin trastornos del neurodesarrollo. Se aplica de
manera auto-administrada y la realizacion es, aproximadamente, 5

minutos.

Consta de 18 items en los que pregunta al cuidador acerca del impacto
experimentado en los aspectos fisicos, psico-sociales o conductuales de
los entornos del nifio en el hogar, la escuela y la comunidad, asi como
aguellos problemas relacionados con la calidad o la disponibilidad de los

servicios que recibe o que podria necesitar.
Los items se califican en una escala de 3 puntos:

0. No aplicable a mi situacion.

1. No supone un problema.

2. Supone algo de problema. Aplicables
3. Supone un gran problema.

El sistema de puntuacion de la CASE es similar al de la CASP en cuanto a
suma Yy célculo. La interpretacion, en este caso, se invierte, ya que una

mayor puntuacion refleja mayores problemas derivados del entorno.

Al igual que la CASP, la CASE cuenta con unas buenas propiedades
psicométricas para su uso en investigacion. Estudios previos han
demostrado que tiene una excelente consistencia interna (Alfa de
Cronbach=0,91) y una buena estabilidad temporal (CCI=0,75). Ademas, la
CASE ha demostrado tener buena validez convergente con otras escalas,
como la CASP (r=0,43-0,57), y una correlacion moderada con PEDI
(r=0,28-0,31)'8193435 Respecto a su validez discriminante, la CASE ha
demostrado discriminar significativamente a nifios con y sin discapacidad
(p<0,02)%,
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3.6. Adaptacion linguistica, cultural y de contenido

Con el fin de adaptar linguisticamente, manteniendo el significado original
de ambas escalas, CASP y CASE, se realizaron dos traducciones
independientes, por personas cuya lengua materna fuese el castellano. Las
dos traductoras fueron terapeutas ocupacionales con formacion en lengua
inglesa, una de ellas familiarizada con las escalas y la otra ajena a ellas.
Con el objetivo de asegurar una mejor adaptacion ambas versiones fueron
sintetizadas en una version consensuada. Este proceso se baso en la guia
propuesta por Beaton®. Ya que el fin de este trabajo no era realizar una
adaptacion transcultural de las escalas, se realizaron los pasos uno, dos y
cuatro, realizando dos traducciones independientes y posteriormente
sintetizandolas en una version final que fue revisada por ambas traductoras
y la autora del trabajo. No se llevé a cabo una retrotraduccién al inglés de
las escalas ya que este paso no es necesario cuando en la revision

participan expertos fluentes en la lengua de origen?®’.

Por ultimo, para ajustarse a las caracteristicas culturales de la muestra, se
decidié eliminar en la CASP el item nimero 20, ya que hacia referencia a
las actividades laborales: “Work activities and responsabilities (e.g.
completion of work tasks, punctuality, attendance and getting along with

supervisors and co-workers)”.
3.7.Variables secundarias y sus mediciones

Las mediciones de las variables secundarias han sido recogidas mediante
un cuestionario ad-hoc que permite mantener el anonimato a los

encuestados.

= Tipo de patologia clinica/trastorno/condicion del nifio: Ninguno.
Trastorno del Espectro Autista, Trastorno Generalizado del
Desarrollo no especificado, Trastorno por Déficit de Atencion con
Hiperactividad, Trastorno del Desarrollo de la Coordinacion, retraso
madurativo o del desarrollo psicomotor, discapacidad intelectual,

Sindrome de Down, Trastorno Especifico del Aprendizaje, Trastorno
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del Lenguaje, Trastorno de la Comunicacion no especifico, Otro
(especificar).

= Edad de deteccion de la patologia/trastorno/condicién: en afios.

= Facultativo que ha determinado en firme el diagnostico: médico
pediatra, neurdlogo, psiquiatra o psicélogo clinico, otro (especificar),
no ha sido dictaminado.

= Tipo de intervencidbn que recibe (seleccibn mudltiple): Terapia
Ocupacional, Fisioterapia, Logopedia, Psicologia, otra (especificar).

= Tiempo de inicio desde la intervencién en Os Bambans: en meses.

= Numero de horas mensuales: expresada en horas.

= Cuidador/a principal del nifio: padre, madre, abuelo paterno, abuela
paterna, abuelo materno abuela materna, hermano mayor, hermana
mayor, otro (especificar).

= Edad del nifio/a: expresada en afos.

= Sexo del niflo/a: hombre o mujer.

= Prematuridad o no: la semana de embarazo en el nacimiento.

= Localidad del domicilio: rural o urbano.

= Entorno del domicilio: rural o urbano.

= Modalidad de educacion del nifio: ordinaria, combinada, especial.

= Titularidad de centro educativo del nifio: publico, privado, concertado.

= Numero de hermanos: en nimero sin contar al nifio.

= Numero de personas residentes en la vivienda familiar: en namero
contando al nifio.

= Nivel de estudios del padre y de la madre: basado en la Clasificacion
Internacional Normalizada de la Educacion (CINE 2011)%. Se
considerara como nivel educativo familiar el mayor nivel educativo
entre los progenitores.

= Profesion y ocupacion del padre y de la madre: se clasificara en
funcién de la propuesta de la Sociedad Espariola de Epidemiologia y
la Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria®®. Se
registrara la ocupacion actual, y se considerara como clase laboral

familiar la mayor entre los progenitores.
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3.8.Periodo de estudio

La Tabla | resume el desarrollo cronologico del estudio.

Tabla I. Cronograma de actividades

2018 2019

Actividad Octubre Noviembre Diciembre Enero-febrero Febrero Marzo- Abril Mayo-Junio

Disefio estudio

Solicitud CEIC

Recogida
informacion

Analisis estadistico

Redaccion informe

Publicacion
resultados
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3.9. Aspectos ético-legales

Este estudio fue evaluado favorablemente por el Comité de Etica de la
Investigacion de A Coruia-Ferrol, en la sesion del 20/11/2018 (Cddigo:

2018/544), tal y como puede consultarse en el Apéndice V.

Los datos se recogieron anonimizados y ajustandose en todo momento a la
legislacion vigente sobre el tratamiento y proteccion de datos de cardcter
personal (Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos

Personales y garantia de los derechos digitales)*°.
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4. METODOLOGIA ESTADISTICA

4.1. Justificacion del tamarfio muestral

En el grupo de TND se incluyeron 27 participantes. Teniendo en consideracion
que la desviacion tipica de la puntuacion total del CASP para la participacion en
actividades diarias en nifios con TND es de +123!, dicho tamafio muestral ha
permitido estimar la variable principal con una seguridad del 95% (0=0.05) y una

precision de +4,5, tal y como se muestra en la Tabla II.

Tabla Il. Tamafios muestrales para una seguridad de 95% (a =0.05) y diferentes precisiones

para una poblacion infinita

Seguridad Precision N
95 1 553
95 3 61
95 5 22

En el grupo control se incluyeron 27 participantes. Teniendo en cuenta que la
desviacion tipica de la puntuacién total del CASP para la participacién en
actividades diarias en nifios con DT es de 43!, dicho tamafio muestral ha
permitido estimar dicha variable con una seguridad del 95% (0=0.05) y una

precision de +1,5, tal y como se muestra en la Tabla 3.

Tabla Ill. Tamarios muestrales para una seguridad de 95% (a=0.05) y diferentes precisiones

para una poblacién infinita

Seguridad Precision N
95 1 61
95 2 15
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4.2. Analisis estadistico

Se realizé un andlisis descriptivo de las variables incluidas en el estudio. Las
variables cuantitativas se expresaron con su media + desviacion tipica, mientras

que las variables cualitativas se expresaron como valor absoluto y porcentaje.

La validacion preliminar de la consistencia interna de las escalas CASP y CASE
en la muestra de estudio, se evalu6 mediante el Alfa de Cronbach. Se considero

como aceptable un valor mayor de 0,804

La asociacion de variables cualitativas entre si se realizé mediante el estadistico
Chi cuadrado. La asociacion entre variables cualitativas y variables cuantitativas
se estimd por medio del test de t Student. Para determinar la correlacion entre

variables cuantitativas entre si se utilizd el coeficiente de correlacién de Pearson.

Para determinar aquellas variables predictoras de la participacion del nifio se
construyeron modelos de regresién lineal, tomando como variable dependiente
la participacion total en las actividades diarias y como factores predictores o
independientes aquellas variables que se hubieran asociado significativamente

en los analisis univariantes.

El andlisis estadistico de los datos se realiz6 empleando el paquete estadistico
IBM SPSS en su version 24 para Windows y el nivel de significacion para todos

los analisis inferenciales se fijé en p<0,05.
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5. RESULTADOS

5.1.Caracteristicas de la muestra

La muestra final estuvo formada por 54 nifios, 27 en el grupo control y 27 en el
grupo de nifios con TND (ratio de respuesta=62,79%). Tal y como se observa en
la Tabla IV, la mayor parte de los cuidadores principales de estos nifios eran
madres (81,50%), residiendo la mayor parte de éstos en un entorno urbano
(68,50%). ElI 79,60% de los participantes proceden de familias con nivel
educativo terciario, es decir, con estudios de formacion profesional o estudios
universitarios. No obstante, la mayor parte de las familias tenian ocupaciones

laborales no correspondientes con estudios universitarios (69,20%).

Ambos grupos tenian distribuciébn similar en todas las variables
sociodemogréficas recogidas, incluidas sexo y edad, excepto en la localidad y el

entorno del domicilio de residencia (Tabla 1V).

Tabla IV. Caracteristicas demogréficas del grupo TND y grupo control

TOTAL GRUPO TND GRUPO P
CONTROL
Sexo (N (%))
Nifios 34 (63,00) 17 (63,00) 17 (63,00) 1,000
Nifias 20 (37,00) 10 (37,00) 10 (37,00)
Edad (X+DT) 8,46+2,31 7,9612,44 8,96+2,10 0,113
Cuidador principal (N
(%))
Padre 6 (11,10) 3(11,10) 3(11,10)
Madre 44 (81,50) 21 (77,80) 23 (85,20) 0,394
Tutor estatal o
autonémico 2(3.70) 2(740)
Hermano/a mayor 1(1,90) 1(3,70)
Otro familiar 1(1,90) 1(3,70)
Localidad (N (%))
Urbana 40 (74,10) 14 (51,90) 26 (96,30) <0,001
Rural 14 (25,90) 13 (48,10) 1(3,70)
Entorno (N (%))
Urbano 37 (68,50) 13 (48,10) 24 (88,90) 0,001
Rural 17 (31,50) 14 (51,90) 3(11,10)
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Modalidad educativa
(N (%))
Educacion ordinaria
Educacion
combinada
Titularidad centro
educativo (N (%))
Publica
Concertada
Prematuridad (X+DT)
A término
Prematuro
N° de hermanos (sin
contar al nifio) (X£DT)
N° de residentes en
el domicilio (sin
contar al nifio) (X+DT)
Nivel educativo
familiar (N (%))
Sin estudios
terciarios
Con estudios
terciarios
Ocupacion laborar
familiar (N (%))
Ocupacion no
correspondiente a
estudios
universitarios
Ocupacion
correspondiente a
estudios

universitarios

51 (94,40)

3 (5,60)

32 (59,30)
22 (40,70)

44 (86,30)
7 (13,70)

0,85+0,68

2,85+0,99

9 (17,30)

43 (79,60)

36 (69,20)

16 (30,80)

24 (88,90)

3(11,10)

19 (70,40)
8 (29,60)

21 (87,50)
3 (12,50)

0,78+0,58

3,04+1,04

4 (16,00)

21 (84,00)

18 (72,00)

7 (28,00)

27 (100)

13 (48,10)
14 (51,90)

23 (85,20)
4 (14,80)

0,93+0,78

2,67+0,92

5 (18,50)

22 (81,50)

18 (66,70)

9 (33,30)

0,075

0,097

0,811

0,432

0,173

0,810

0,677
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5.2.Caracteristicas de los nifios con TND

El diagnéstico mas frecuente en el grupo de nifios con TND fue el TEA, que
incluia al 37,04% de los participantes, seguido del TDAH y los trastornos motores
ambos con una prevalencia 18,52%. Por el contrario, la Discapacidad Intelectual
fue el diagndstico menos prevalente en el estudio (3,70%). Dentro de otros
diagnésticos se incluian Paralisis Cerebral Infantil y Sordoceguera (Figura 1).

Figura 1. Distribucién de los diagnésticos en el grupo TND

14,81%

18,52%

18,52% 7,41%

= TEA = TGNE = TDHA = Trastorno Motor = Discapacidad Intelectual = Otro

Por otra parte, la edad de deteccion del diagndstico fue a los 34,15+23,24 meses,
y la mayor parte de los diagnosticos fueron dictaminados por un neurélogo
(59,30%), tal y como se refleja en la Tabla V. La intervencion mas comun fue
Terapia Ocupacional a la que acudian el 70,37%, seguido de Logopedia
(62,96%). La muestra recibia una media de 11,77+5,63 horas mensuales de
intervencién, con un tiempo desde el inicio del tratamiento de 2,94+1,14 afios
(Tabla V).

Tabla V. Dictamen del diagnéstico, edad de deteccién y caracteristicas de intervencién en TND

TND
n=27
Facultativo (N (%))
Pediatra 4 (14,80)
Neur6logo 16 (59,30)
Psiquiatra/Psic6logo Clinico 7 (25,90)
Edad de deteccidn (X£DT) 34,15+23,24
Tipo de intervencién (N (%))
Terapia Ocupacional 19 (70,37)
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Fisioterapia
Logopedia
Psicologia
Psicopedagogia
Otra
Afos desde inicio de intervencion (X+DT)

Horas mensuales intervencion (X£DT)

contextos y entornos cotidianos: percepcion del cuidador

9 (29,63)
17 (62,96)
3 (11,11)
3 (11,11)
5 (18,52)
2,94+1,14
11,77+5,63

5.3. Participacion y contextos en Trastornos del Neurodesarrollo

Para determinar la fiabilidad de la CASP y de la CASE, en primer lugar, se calculo

el Alfa de Cronbach, reflejando en ambos casos una excelente consistencia
interna (CASP 0=0,948; CASE «=0,908).

A continuacion, se establecieron las diferencias en la participacion de las

diferentes areas ocupacionales entre los dos grupos. La prueba t Student reveld

que los nifios con TND tienen mas limitada la participacion en todas las areas

evaluadas, asi como en la participacion global (Tabla VI).

Tabla VI. Diferencias en la CASP y en las &reas ocupacionales en ambos grupos

Control TND

DT DT t Student
item 1 4,00+0,00 3,04+0,76 6,596*+*
ftem 2 3,74+0,81 2,78+1,01 3,853+
item 3 3,89+0,32 3,04+0,94 4,458%*
item 4 3,93+0,27 3,15+0,77 4,960%**
item 5 3,89+0,32 3,48+0,80 2,450*
item 6 3,960,19 3,260,71 4,957***
item 7 3,93+0,27 2,67+0,96 6,562%+*
item 8 3,93+0,27 2,59+1,05 6,410%+*
item 9 3,52+0,89 2,89+0,97 2,476*
item 10 3,82+0,40 2,70+1,03 5,228%**
ftem 11 3,89+0,32 2,85+0,91 5,600%+*
ftem 12 3,82+0,40 2,85+0,82 5,505%*+*
ftem 13 3,960,19 3,67+0,56 2,622*
item 14 3,85+0,77 3,260,90 2,596*
item 15 3,93+0,27 2,96+0,90 5,342%+*
item 16 3,63+0,74 2,48+1,19 4,258%+*
ftem 17 3,56+0,85 2,00+1,14 5,697+
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item 18
ftem 19
Hogar
Comunidad
Escuela
AIVD

Total

3,63+0,57
2,78+1,60
97,53+4,66
95,83+6,25
97,96+4,65
89,12+15,99
95,56+5,22

2,48+1,05

1,85+1,79
78,09+14,92
67,82+21,98
77,96+15,58
59,18+24,63
72,39+16,07

4,999**+*
2,003*
6,466***
6,370***
6,390***
5,299***
7,126***

Notas: *= p<0°05; **=p<0,01; ***=p<0,001; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria

Para establecer las diferencias en los contextos y entornos entre ambos grupos,

se empled la prueba t Student. Este andlisis reflejé6 que los nifios con TND

encuentran mas dificultades en los aspectos fisicos y sociales, del entorno

respecto a sus iguales con DT (Tabla VII).

Tabla VII. Diferencias en los items de la CASE vy las dificultades en los contextos y entornos en

ambos grupos

Control TND

DT DT t Student
ftem 1 1,15+0,46 1,48+0,80 1,877
item 2 1,04+0,19 1,44%0,80 2,571*
item 3 1,00+0,00 1,37+0,63 3,058**
item 4 1,00+0,00 1,41+0,75 2,833*
item 5 1,07+0,27 1,70+0,78 3,990%+*
item 6 1,1940,40 1,67+0,73 3,001**
item 7 1,04+0,19 1,23+0,59 1,602
item 8 1,04+0,34 1,44+0,89 2,221*
item 9 1,04+0,19 1,33+0,83 1,803
item 10 1,07+0,27 1,93+0,83 5,085*+*
item 11 1,00+0,28 1,11+0,93 0,593
ftem 12 1,07+0,27 1,89+0,71 5,452%*+
ftem 13 1,07+0,27 1,52+0,98 2,284*
item 14 1,30+0,54 1,56+0,70 1,525
item 15 1,41+0,50 1,74+0,81 1,814
item 16 1,11+0,32 0,70+0,47 3,748%+*
ftem 17 1,04+0,19 1,52+0,98 2,516*
item 18 0,89+0,32 1,81+0,92 4,932%+*
Total 36,64+4,44 54,13+14,46 6,008%+*

Notas: *= p<0°05; **=p<0,01; ***=p<0,001

33



Participacion de los nifios con TND en las actividades, contextos y entornos cotidianos: percepcién del cuidador

Ademas, un 20,40% de los nifios disponian de productos de apoyo que
facilitaban su participacion en las actividades, entre los que se encontraban
agendas diarias o escolares, material escolar adaptado, ordenadores, tableros
de anticipacion, tabletas, sillas, etc. Por medio del estadistico Chi-cuadrado se
realiz6 una comparacion entre los grupos TND y DT, observandose que el
37,00% de los nifios con TND utilizan algun producto de apoyo frente al 3,70%
de los nifios con DT (X?=9,247, p=0,002). En las adaptaciones del entorno, el
14,80% de los participantes declararon disponer de éstas, habiéndose realizado
modificaciones principalmente en el hogar o en el acceso al mismo, tal y como
rampas, ascensor, cambio y adaptacion de muebles, entre otras. Las
modificaciones del entorno solamente fueron realizadas en aquellos nifios que
presentaban TND (X?=9,391, p=0,002) (Figura 2).

Figura 2. Productos de apoyo en grupo control y grupo TND

3,70%
20,40%

0,
79,60% 37,00%

Papoyo No Papoyo PA en DT PA en TND

5.4.Participacion y variables clinicas y sociodemograficas

La asociacion entre la participacion y las variables clinicas y sociodemograficas
fue realizada por medio de la prueba t Student, para las variables cualitativas, y
por coeficiente de Pearson para las variables sociodemograficas y clinicas

cuantitativas.

La primera prueba mostré que la localidad y entorno del domicilio de residencia,
asi como la titularidad del centro de estudios limitan la participacion global de los
nifos (Tabla VI).
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La segunda prueba reflejé que la edad de los nifios, el nUumero de hermanos y el
namero de residentes en el domicilio es independiente de la participacion en
actividades. No obstante, se exceptuan la edad y el nUmero de residentes en el

domicilio familiar con la participacion en la escuela (Tabla VIII).

Tabla VIII. Asociacion y correlacién entre participacion y variables sociodemogréficas

Hogar Comunidad Escuela AIVD Total
Sexo
Nifio 88,60+13,39 81,62+21,04 88,82+13,98 75,55+24,18 84,71+15,25
Nifia 86,46+16,99 82,19+22,42 86,50+17,40 71,77+28,13 82,72+19,12
t Student ,514 ,094 ,538 ,522 ,423
Edad ,236 174 271 ,247 ,248
Titularidad del
centro
Publico 83,98+15,98 75,98+23,50 83,59+17,19 67,64+27,27 79,14+18,40
Concertado 93,37+10,66 90,34+14,40 94,32++8,77 83,62+19,68 91,01+10,54
t Student 2,589* 2,781** 3,006** 2,500* 3,003**
Localidad del
domicilio
Urbano 91,04+13,66 85,94+20,00 90,38+15,54 81,72+21,18 87,89+15,55
Rural 78,57+14,05 70,09+21,40 81,07£12,28 52,53+25,10 72,79+14,86
t Student 2,919** 2,507* 2,025* 4,230*** 3,161**
Entorno del
domicilio
Urbano 91,89+13,50 86,99+20,00 90,81+15,79 81,76+21,89 88,48+15,78
Rural 78,92+13,54 70,59+20,34 81,77+12,11 57,60+25,57 74,16x14,41
t Student 3,276** 2,784** 2,092* 3,572%* 3,180**
N° hermanos ,098 ,159 ,088 114 122
N° residentes
en domicilio -,192 -,180 -,314* -,139 -,230
Nivel estudios
familiares
Terciarios 88,95+13,39 82,70+19,80 88,72+13,19 77,42+22,53 85,35+14,65
No terciarios 85,19+16,68 81,94+22,63 89,44+16,09 61,81+32,69 81,30+19,32
t Student ,736 ,102 ,144 1,367 712
Ocupacion
familiar
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Corresponde a

estudios 89,32+13,69 85,94+18,47 88,44+14,57 84,12+18,80 87,29+14,75
universitarios

No

corresponde a

estudios 87,85+14,17 81,08+20,84 89,03+13,30 70,54+36,38 83,477+15,76
universitarios

t Student ,350 ,803 ,143 1,855 ,821

Notas: *= p<0’05; **=p<0,01; ***=p<0,001; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria

Las correlaciones entre la participacion en nifios con TND y las variables clinicas
fueron analizadas empleando el coeficiente de correlacion de Pearson. El
andlisis refleja que hay asociacion entre la edad de deteccién y la participacion
en todas las areas menos en las actividades instrumentales de la vida diaria
(AIVD) y la comunidad; es decir, la aparicion del trastorno a edades tempranas
se asocia con una menor participacion. Asimismo, refleja la no asociacion con

relacion al tiempo de inicio de intervencion exceptuando la comunidad (Tabla IX).

Tabla IX. Participacion, edad de diagndstico y tiempo de inicio de intervencion en TND

Hogar Comunidad Escuela AIVD Total
Edad de
By ,386* ,345 ,496** ,181 ,393*
deteccion
Tiempo de inicio
-,189 ,409* -,345 -,053 -,280

intervencion

Notas: *= p<0°05; **=p<0,01; ***=p<0,001; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria
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5.5.Relacion entre la participacion y el entorno

Para establecer la correlacion entre la participacion en las actividades diarias y
las barreras del entorno, se empleé la prueba de Pearson, que establecidé una
fuerte asociacion negativa entre la participacion total y las dificultades y barreras

del entorno (r=-0,834; p<0,001), tal y como se refleja en la Figura 3.

Figura 3. Asociacion entre participacion total y barreras del entorno en toda la muestra
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50,007

Barreras del entorno

40,00

30,007

T T 1 T
40,00 60,00 80,00 100,00

Participacion Total
Ademas, se encontrd asociacion entre el entorno y todas las areas evaluadas y,
especialmente, con la escuela (Tabla X), independientemente de la presencia de
un TND. Es decir, a mayores barreras detectadas en el entorno, los nifios con o

sin TND, encuentran mas dificultades en su participacion.

Tabla X. Correlaciones entre la participacion y el entorno; total, grupo control y grupo TND

Hogar Comunidad Escuela AIVD Total
Barreras en entorno
Muestra total (N=54) -,800%** -, 782%** -,843%** -,631%** -,834%**
Grupo control (n=27) -,389* -,431* -,617** -,437* -,638***
Grupo TND (n=27) N Vb -,638%** -, 739x** -,421* -, 709%**

Notas: *= p<0°05; **=p<0,01; ***=p<0,001; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria
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5.6. Variables predictoras de la participacion

Para determinar qué variables, tomadas en conjunto, explicaban mejor la
participacion en las areas ocupacionales, se realizO un modelo de regresion
lineal con el método stepwise. En el modelo final se excluyeron el entorno y
localidad del domicilio y la titularidad del centro educativo, siendo las barreras
del entorno y la presencia o0 no de TND las variables que predecian la
participacion de los nifios (R?=0,743; Fs3=73,91; p<0,001) (Tabla XI).

Tabla XI. Andlisis multivariante lineal para determinar los factores asociados a la participacién

Participacion total

Variable B 95% ClI P
Barreras del entorno -,784 -1,008-(-,561) <0,001
Presencia de TND -9,453 -15,562- (-3,344) 0,003

B=B coeficiente de evaluacién; Cl= 95% intervalo de confianza

5.7.Participacion e importancia percibida por el cuidador

El 97,33% de los cuidadores considera que es importante o0 muy importante que
los nifios participen plenamente en todas las actividades evaluadas. En relacion
con las diferentes areas, el 100% valora como importante 0 muy importante la
participacion en el hogar, la comunidad y la escuela, mientras que el desempefio
en las AIVD fue indicado como poco o nada importante por el 12,7%.

Por otra parte, no se encontré asociacion entre la participacion de los nifios con
TND en las diferentes areas ocupacionales y la importancia percibida por el
cuidador principal respecto a la participacion en dichas areas (Tabla Xll),
reflejando que la importancia que los cuidadores dan a la participacion del nifio

en las actividades es independiente de su ejecucion.

Tabla XlI. Correlaciones entre participacion y la percepcion de importancia del cuidador

Hogar Comunidad Escuela AIVD Total
Imp. Hogar ,072 ,085 ,185 ,073 ,125
Imp. Comunidad ,170 ,426 ,196 ,017 ,234
Imp. Escuela -,066 ,209 ,192 ,093 117
Imp. AIVD -,072 ,139 ,134 ,100 ,081
Imp. Total -,036 ,249 ,216 ,065 ,139

Imp: importancia; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria

38



Participacion de los nifios con TND en las actividades, contextos y entornos cotidianos: percepcién del cuidador

6. DISCUSION

En este estudio se observa que los nifios con TND participan significativamente
menos en todas las areas ocupacionales evaluadas que sus compafieros con
DT, incluyendo la participacion en el hogar, la comunidad y el vecindario, la

escuelay las AIVD, asi como en el desempefio global.

Estos resultados coinciden con los de otros estudios que demuestran que los
nifios con TND tienen mayores dificultades en la participacion diaria3!:32:33,
Dentro de las actividades del hogar, concretamente, los nifios con estos
trastornos encuentran comprometida la independencia funcional en la
alimentacion, la higiene y el aseo, el vestido y el descanso®1#416:17.2642 E| tipo de
TND es un factor determinante a considerar en cuanto al grado de participacion
en las actividades de autocuidado. Asi, algunos estudios sefialan que ésta es
una de las areas menos comprometidas en nifios con TEA o TDC, especialmente

si existe un contexto familiar facilitador843.

La participacion en la escuela es significativamente diferente en nifios con y sin
TND, coincidiendo con los hallazgos de otros autores, de tal manera que los
trastornos motores implican mayores dificultades para la comprension numérica
y matemética, la lectoescritura y las actividades escolares manipulativas,
ademas de las relaciones sociales con sus comparieros®1242434445 En cuanto a
otros trastornos, los nifios con TEA tienen problemas significativos para los
procesos de aprendizaje y aplicacion del conocimiento, y las relaciones
interpersonales, lo que influye en su participacion escolar y desempefio
académico®, agravandose aun mas si se acompafan de desérdenes del
procesamiento sensorial, condiciéon altamente prevalente en este grupo®. El
TDAH también conlleva importantes dificultades para la participacién escolar:
estos nifios tienen mayor riesgo de fracaso escolar y de abandono de los
estudios en la escuela secundaria y educacion terciaria, especialmente debido a
los problemas conductuales y de atencién caracteristicos de este trastorno“®.
Como consecuencia a largo plazo del compromiso en el logro educativo, las
personas con TDAH encuentran mas limitaciones en la adquisicién de empleo
en el futuro, restringiéndose en la mayor parte de los casos a empleos en centros

protegidos®44,
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En relacion con los productos de apoyo y adaptaciones realizadas en la escuela
para facilitar la participacion de los nifios, cabe sefialar que, en este trabajo, los
nifios con TND utilizaron mas productos de apoyo y adaptaciones en el entorno
escolar y doméstico que los nifios con DT, pero encontraban mayores
dificultades en el uso del material escolar. Como consecuencia, es probable que
estos recursos sean insuficientes, lo que sefala la necesidad de intervenir en

estos aspectos desde Terapia Ocupacional.

En la misma linea que en otras areas ocupacionales, la participacion en la
comunidad y en el vecindario de los nifios con TND fue significativamente menor.
Dado que esta area esta intimamente relacionada con los entornos sociales y
fisicos, las potenciales barreras existentes pueden explicar el compromiso de la
participaciéon en nifios con desoérdenes del desarrollo®43, Tal y como sefialan
otros autores, las limitaciones presentes para las oportunidades y actividades de
ocio y juego en la comunidad, también pueden estar contribuyendo a esta
diferencia de participacion entre ambos grupost®17:27,

En relacion con las variables sociodemograficas asociadas con un mayor nivel
de participacion diaria, en este estudio se ha encontrado que la participacion
escolar se relaciona con la edad y el nimero de residentes, mientras que la
titularidad del centro educativo y el entorno y localidad del domicilio se asocian
con todas las actividades evaluadas y la participacién total. Sin embargo, ni el

nivel educativo ni ocupacional familiar se relacioné con la participacion.

Estos hallazgos no coinciden con otras publicaciones, en las que el contexto
econémico influia en la posibilidad de que los nifios acudiesen a intervenciéon??
donde un equipo interdisciplinar puede desempefiar una labor positiva que
promueva la participacién en actividades diarias. Los datos obtenidos pueden
deberse a que tanto la ocupacion como el nivel de estudios familiar es similar en
ambos grupos, por lo que puede deducirse un mismo nivel socioeconomico.
Ademas, los nifios con TND acudian a un centro de Terapia Ocupacional privado
en el contexto nacional cuyo acceso requiere de una cierta capacidad
econdmica, a pesar de las ayudas facilitadas por las instituciones

gubernamentales regionales o estatales?’.
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La asociacion entre la participacion y la edad puede explicarse por el aumento
de demandas y exigencias presentes en los cursos académicos superiores, y
con el nivel de independencia esperado en nifios de mayor edad, lo que puede
poner de manifiesto sus dificultades. El niumero de residentes en el domicilio
puede influir en la participacion en la escuela, ya que un mayor numero de
individuos en el hogar puede interferir en la realizacion de actividades y
rendimiento académico. El nUmero de hermanos no se encuentra relacionado
con la participacion total ni en ninguna de las areas. No obstante, un estudio
indico que la edad de un hermano respecto a la del sujeto evaluado puede estar

relacionado con la participacion en el hogar?®.

En cuanto al entorno y la localidad del domicilio de residencia, en el medio
urbano se encuentran relacionadas con una mayor participacion en todas las
areas. Los resultados son contrarios a otros autores que han encontrado que los
nifios que residen en el medio rural tienen mayor grado de participacion“®. Esto
se puede deber a las mayores oportunidades de participacion y accesibilidad que
ofrece el entorno urbano vigués en cuanto al acceso a recursos, mientras que
los entornos rurales, dentro del contexto gallego, generalmente cuentan con mas

dificultades para acceder a recursos y programas de rehabilitacion.

Considerando la titularidad del centro, los nifios que asistian a centros
concertados participaban mas en todas las areas evaluadas que los nifios que
acudian a escuelas publicos. Algunas publicaciones sugieren que los colegios
privados cuentan con una mejor organizaciéon y administracion®® lo que puede
fomentar no sélo la participacion en la escuela sino la promocion de la
participacion en las demas areas. Estos resultados indican la necesidad de
invertir mas recursos en la educacion publica para hacer frente a las necesidades

del alumnado.

Dentro del grupo de nifilos con TND, la edad de deteccion del diagnostico se
correlacion6 con la participacion total, concretamente en las areas de hogar y
escuela. Como se ha sefialado en investigaciones previas, una deteccion precoz
y apropiada influye positivamente en los sintomas y mejoras para el desempefio

ocupacional 23,
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En el presente trabajo se ha encontrado una fuerte asociacion en las barreras
del entorno y la presencia de TND. Utilizando la clasificacion propuesta para la
CASE de Kang y colaboradores®?, los items en los que se han hallado diferencias
entre los nifios con y sin TND son en aquellos en los que se hace mencion directa
a los recursos y entornos de la comunidad, escuela y hogar (items 8, 10, 12, 13,
18), a los sistemas de apoyo (items 3, 4, 6, 16, 17) y al disefio universal (items
2, 5), siendo este ultimo el grupo que presenta menores barreras, coincidiendo
con lo apuntado por estos autores®2. El 37% y el 29,6% de los nifios con TND
utilizaban productos de apoyo o modificaciones del entorno para facilitar su
participacion diaria, aunque seguian presentando mayores limitaciones en el

entorno.

Al igual que en otras publicaciones, el hogar presenta menos barreras para la
participacion. Esto se puede deber a que el domicilio dispone de un mayor
namero de recursos y soportes para facilitar el desempefo de las actividades
domésticas*®. Ademas, un contexto familiar positivo resulta facilitador para el

nifio, ya que constituye un apoyo para su desarrollo e independencia??.

El estudio entre la participacion y el entorno en este trabajo ha establecido una
fuerte asociacion negativa entre las barreras del entorno y el desempefio en
todas las areas evaluadas, especialmente en la escuela. Estos hallazgos
concuerdan con los de otro estudio que empleaba la CASE y en la que los nifios
con discapacidad encontraban mayores barreras que sus compafieros con DT®2,
Esta asociacion era mayor en nifios con TND, pero también estaba presente en
el grupo de nifios con DT, lo que sefala que el entorno es un factor clave para

la participacién diaria en toda la poblacion.

Analizando esta relacion en funcién el area ocupacional, la plena inclusion de los
nifios con TND en la escuela y la participacion en actividades académicas tienen
importancia para el desarrollo y para la participacion social y rendimiento
académico??. Sin embargo, tal y como han reportado otros trabajos, es en el
contexto escolar donde los nifios encuentran mayores limitaciones. Como
consecuencia, los nifios con TND tienen mas dificultades para integrarse?
debido en gran medida a las barreras que encuentran para la realizacion de

actividades*3.
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Con relacion a otras areas, las barreras del entorno también se asociaron de
manera negativa con la participacion en la comunidad, mayoritariamente en
nifios con TND. A pesar de las limitaciones fisicas que pueden encontrarse en
este contexto, es importante tener en consideracion también las psicosociales,
ya que la percepcion que puede presentar una sociedad respecto a un individuo

con desoérdenes en el desarrollo puede interferir en la participacion del nifio?3,

Del analisis de multivarianza se intuye que las variables predictoras que
determinaron la participacion fueron, en primer lugar, las barreras presentes en
el entorno, que afectaban al desempefio ocupacional de nifios tanto con
desdrdenes como con DT y, en segundo lugar, la presencia de TND (p<0,001;
p=0,003). Esto es especialmente relevante por sus importantes implicaciones
para futuros estudios y estrategias de intervencion, no solo en el ambito de la
discapacidad en la infancia, sino en el de la promocién de autonomia e

independencia funcional en la poblacion infantil total (Figura 4).

Figura 4. Factores que determinan la participacion

Barreras
psicosociales

Barreras fisicas

Participacion

Al contrario que en otras publicaciones, en el presente trabajo no se han
encontrado diferencias en relacion al estrés familiar en cuidadores de nifios con
TND y DT?6, Esto puede explicarse por diversos factores: en primer lugar, el
tamafio de la muestra puede resultar insuficientemente grande como para
detectar como significativa la diferencia entre ambos grupos, y en segundo lugar,
la variedad de diagnosticos en el grupo TND, ya que se ha demostrado que el

estrés familiar esta relacionado con el tipo concreto de trastorno que presenta el
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nifio?3. Otro aspecto a considerar es el contexto temporal del momento en el que
se recogieron los datos, ya que los cuidadores de nifios con DT pudieron reportar
un mayor nivel de estrés como consecuencia del periodo académico de
examenes en el que se encontraban inmersos. Estos resultados demuestran que
los nifilos con TND encuentran mas limitaciones y barreras en sus entornos fisico

y psicosocial que los nifios con DT.

La importancia que los cuidadores daban a la participacion fue independiente de
Su ejecucion, lo que sefala la necesidad de promover el desempefio ocupacional
en nifios con diferentes grados de participacion. No obstante, existe una
diferencia sobre la percepcion de la participacion entre los padres y los maestros
de escuela, quienes manifiestan mas dificultades que los cuidadores en la
participacion de los nifios, pudiendo esto deberse a la familiarizacion y
adaptacion familiar con las dificultades del nifio®. Por el contrario, otros autores
sefialan que los nifios cuyos padres dan importancia a la participacion en
actividades dentro del hogar participan mas en éstas'. Esto puede deberse a la
satisfaccion de los padres respecto a la participacion en actividades de sus hijos,
gue es menor en cuidadores de nifios con TND que en cuidadores de nifios con
DT?28,

Al estudiar e intervenir en nifios con TND, es necesario considerar las multiples
capas de contexto que rodean al nifio en desarrollo, incluyendo la familia, la
escuela y la comunidad®3®4. Los factores ambientales, sociales y temporales
estan relacionados con la independencia, frecuencia y posibilidad de
participacion®42720, Las dificultades que estos nifilos pueden encontrar en sus
entornos afectan al contexto familiar, a su calidad de vida y a sus rutinas,
teniendo en consideracion la percepcion de los cuidadores® 16, Como sefialan
Simeosson y colaboradores (2003), la participacion es “una consecuencia de la
interaccion entre diversos factores personales y ambientales”>. Los resultados
de este trabajo contribuyen a explicar la compleja relacion entre la participacion,
el contexto y el entorno, y sefialan que estos ultimos son aspectos claves para
el desempefio ocupacional del nifio, independientemente de la presencia de
TND.
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7. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Es importante considerar algunas limitaciones a la hora de interpretar los

resultados de este estudio, tales como:

En este estudio, el contexto sociodemografico de la muestra, proveniente de
areas concretas en una region gallega, puede limitar la extrapolacion de

resultados a otras poblaciones en el contexto nacional o internacional.

El contexto cultural también puede influir en la participacion del nifio, ya que el
lenguaje o la cultura en la que se encuentra puede influir en la participacion, de
modo tanto facilitador como limitante?3. Las ocupaciones que son culturalmente
comunes dentro de una poblacion concreta pueden promover un contexto para

el cambio conforme el nifio se desarrollal®.

Por ultimo, el contexto temporal en el que se recogieron los datos. La época del
afo, los periodos de vacaciones o festividades o el calendario escolar pueden

repercutir en las manifestaciones del propio trastorno?*26.

El método de seleccion de la muestra para el grupo control ha sido por
conveniencia, con el fin de facilitar su reclutamiento. Aunque este método puede
introducir sesgos en los resultados, se procuré que ambos grupos estuvieran
balanceados en cuanto a las variables sociodemograficas, con el fin de minimizar

dichos sesgos en la medida de lo posible.

Si bien el numero de participantes en el estudio es lo suficientemente grande
como para determinar el grado de participacion en ambos grupos, este tamafio
muestral puede no resultar representativo para identificar los objetivos
secundarios del trabajo.
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8. IMPLICACIONES PARA LINEAS FUTURAS

Entre las principales implicaciones de este trabajo para la préactica clinica, se
encuentra la necesidad de intervencion desde Terapia Ocupacional en todas las
areas ocupacionales. Los resultados también indican la necesidad de intervenir
en los propios contextos naturales del nifio, en el hogar, en la escuela y en la
comunidad, especialmente considerando que los cuidadores estiman la
importancia de éste contexto y la necesidad de respetarlo durante el proceso de

intervencion?3.

Los hallazgos encontrados en este estudio sefialan la estrecha relacion entre la
participacion global y las barreras del entorno en todas las areas evaluadas. Esto
contribuye a la evidencia de una practica basada en una vision holistica de la
persona, con especial énfasis en la necesidad de valorar los aspectos tanto

fisicos como psicosociales e incluirlos en el proceso de intervencion?°,

Se ha observado que la participacion escolar estaba directamente relacionada
con las barreras del entorno en nifios con y sin TND. En la mayor parte del
territorio estatal, la figura del terapeuta ocupacional en @mbito educativo aiin no
se considera como un perfil profesional de obligada presencia®®. Los resultados
contribuyen a sefialar la relevancia de Terapia Ocupacional no solo en centros
educativos especiales, sino en centros de educacién ordinaria, debido al

compromiso ocupacional que se encuentra.

La repercusion en todas las areas evaluadas y la importancia que tiene la edad
de deteccion del trastorno sobre la participacion diaria, apunta a la importancia
de incorporar Terapia Ocupacional en Atencion Primaria, como ya sucede en
otras comunidades, lo que facilitaria la intervencién precoz. Dentro del contexto
espafiol, el sistema publico dispone de pocos servicios de Terapia Ocupacional
Pediatrica, por lo que, en muchas ocasiones, la intervencion debe realizarse
desde el ambito privado, lo que limita el acceso a los servicios terapéuticos y

condiciona la frecuencia y duraciéon del tratamiento®’.

Futuras lineas de investigacion deben explorar en mayor profundidad la relacion
entre la participacion, el contexto sociodemografico, el entorno y las variables

clinicas. Futuros estudios deben continuar esta linea de investigacion incluyendo
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participantes procedentes de provincias o comunidades, con muestras mayores
y grupos balanceados de diferentes diagnésticos y rangos de edad. De esta
manera, se contribuird a aumentar la evidencia disponible sobre la relacion entre

entorno y participacion en nifios con TND.
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9. CONCLUSIONES

En relacion con los objetivos planteados en este estudio, podemos extraer las

siguientes conclusiones:

Los niflos con TND tienen menor grado de participacion que sus
comparfieros con DT tanto a nivel global como en todas las areas

evaluadas, incluyendo el hogar, la comunidad, la escuela y las AIVD.

Las variables clinicas y el contexto sociodemografico pueden influir
puntualmente en la participacion en areas ocupacionales concretas. En
nifos con TND, la variable que mas se relaciona con una menor

participacion es la edad de deteccion del diagnéstico.

El entorno fisico y psicosocial es el factor mas determinante para el grado
de participacion, tanto en nifios con TND como en nifios con DT. En
ambos casos, las barreras del entorno presentes en la escuela son las

gue causan una mayor limitacion para el desarrollo ocupacional.

Mas del 95% de los cuidadores consideran que es importante 0 muy
importante que los nifios participen plenamente en las ocupaciones

diarias, independientemente o no de su ejecucion en las mismas.

En conclusion, los nifios con TND tienen un menor desempefio ocupacional que

los nifios con DT en todas las areas evaluadas, que se ve agravada por la mayor

presencia de barreras del entorno que sufre esta poblacion.
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12.APENDICES

12.1. Apéndice I: Lista de abreviaturas
AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria
AOTA: American Occupational Therapy Association
AVD: actividades de la vida diaria
CASE: Child & Adolescent Scale of Environmet
CASP: Child & Adolescent Scale of Participation
CTOP: Centro de Terapia Ocupacional Pediatrica
DSM: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
DT: desarrollo tipico
PEDI: Pediatric Evaluation of Disability Index
TDC: Trastorno del Desarrollo de la Coordinacion
TDAH: Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividad
TEA: Trastorno del Espectro Autista

TND: Trastornos del Neurodesarrollo
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12.2. Apéndice Il: Consentimiento y colaboracion Os Bambans
Travesis de Vige, 1217 A Brasilino Alvarez, 13 Baja i
36206 VIGO (Pontevedra) 36370 A GUARDA (Pontevedral
Tolf. 986 123 030 Telf. 086 16 43 08
GM Méuil: 640 739 539 Moil: 640 739 539
ﬂ oo Rey. sonitarko: L-36 002205 Reg. santtaric: € 36 D561 :

Yo M2 Pilar Bldzquez Ballesteros, Directora de centro de Terapia

Ocupacional Os Bambans
AUTORIZO a:

Nerea Blanco Martinez 538175738

ol estudio "Participacion de los nifios ccg-)trastomo del

g : g g2

info@centroosbombans.com wwaw.centroosbombans.com
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12.3. Apéndice lll: Hoja de informacion al/la participante

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE

TiITULO DEL ESTUDIO: Participacion de los nifios con trastornos del neurcdesarrollo en las
actividades y contextos cotidianos: perspectivas del cuidador

INVESTIGADORES: Nerea Blanco Martinez. Estudiante del Grado en Terapla Ocupacional de
la Universidad de A Corufia. Laura Delgado Lobete. Investigadora predoctoral de la Universidad
de A Corufia. Dr. Sergio Santos del Riego. Catedrético de escuela universitaria de la Universidad
de A Coruna

CENTRO: Universidad de A Corufia.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de investigacion en el
que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion
de Galicla.

Si decide participar en el mismo, debe leer antes este documento y hacer todas las preguntas
que precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si Ud. asi lo desea puede lievar el
documento, consuitario con otras personas y tomar el tiempo necesario para decidir si participa
0 no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria y anénima. Ud. puede decidir no
participar en el estudio. Le aseguramos que esta decision no afectara a la relacion con los
profesionales que le atienden ni a |a asistencia ni a los servicios que recibe.

¢ Cual es el proposito del estudio?

La finalidad de este sera determinar el grado de participacion de nifios con trastornos del
neurodesarrollo y la importancia percibida por el cuidador en las actividades y contextos
cotidianos. Ademas, este estudio contribuird a entender y justificar la intervencion desde Terapia
Ocupacional en nifies con trastorno del neurodesarrolio.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque es cuidador/a pnincipal de un nifio/a con dificultades en su
neurodesarrollo,

¢En qué consiste mli participacién?

Su participacion consistira en la cumplimentacion anonima del dossier entregado, el cuai incluye
tres cuestionarios, y devolverios en sobre cerrado al Centro Os Bambans.

Su participacion tendra una duracion aproximada de 15 minutos, que es el iempo que se estima
necesario para cubrir el dossier
£ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Su participacion en el estudio no conlleva ninguna molestia o inconveniente, mas alla del tiempo
que dedique a la cumplimentacion de los cuestionarios.
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£Obtendré algin beneficlo por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio, La investigacién
pretende descubrir aspectos desconocidos © poco claros sobre la participacion de nifios con
trastornos del neurodesarrolio y la importancia percibida por el culdador en las actividades y
contextos cotidianos.

¢Recibiré la informacion que se obtenga del estudio?

Una vez finalizado, se remitira una copia del estudio al Centro Os Bambans, donde si Ud. lo
desea podra conocer los resultados del estudio.

¢Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio podran ser remitidos a publicaciones clentificas para su difusion,
pero no se transmitira ningun dato que permita la identificacion de los participantes.

¢Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

Los cuestionarios se recogeran de forma anénima en un sobre cerrado, es decir, que usted no
podra ser identificado ni siqulera por el equipo investigador

La confidencialidad de datos de cada participante sera respetada en todo momento. Los datos
originales seran conservados en la Universidad de A Corufia y sélo tendran acceso los
investigadores del estudio.

Los datos seran recogidos y conservados durante el tiempo que dure el estudio de forma
anonimizada (en este estudio ningln miembro del equipo investigador conocera la (dentidad de
los participantes). El responsable de |a actividad es el Centro Os Bambans, y los responsables
de la actividad investigadora son los miembros del equipo investigador y la Universidad de A
Corufia.

¢Existen intereses econdomicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por el equipo investigador con fondos aportados por ellos
mismos. Los investigadores no recibiran retribuciones especificas por la dedicacién a este
estudio. Ud. no sera retribuido por participar en el estudic, y no se derivaran productos
comerciales o patentes de los resultados del estudio.

¢.Coémo contactar con el equipo investigador de este estudio?

Si tiene cualquier duda o pregunta sobre el estudio puede realizarla en cualquier momento.
Puede ponerse en contacto con la investigadora principal mediante el siguiente correo
electronico: nerea.blanco!@udc es

O en el siguiente teléfono: 981 16 70 00 extension 4339.

Por favor, si desea participar en el estudio, entregue los cuestionarios cumplimentados en el
sobre cerrado que se facilita antes del de enero de 2019

Muchas gracias por su colaboracion.

Nerea Blanco Martinez
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12.4.

Apéndice IV: Cuaderno de recogida de datos

A continuacion, se le solicitara responder a una senie de preguntas sobre el nifio/a

del que usted es ¢l cuidador principal

Recuerde que toda la informacién proporcionada es anénima v confidencial.

Muchas gracias por su tiempo.
. Cuidador principal del nifo/a que responde el cuestionario:
Padre o Abuelo materno
Madre o Abuela matema
Hermano/a mayor o Otro  ttor  legal  (especificar):
Abuelo paterno
Abuela paterna
Por favor, responda a las siguientes cuestiones con relacion al nino/a:
Edad (en afos):
Sexo:
oNino
oNia
Tipo de patologia o condicion del nifio/a:
o Trastorno del Espectro Autista o Discapacidad Intelectual
o Trastorno Generalizado No o Sindrome de Down
Especificado o Trastorno Especifico del Aprendizaje
o Trastorno por Deficit de Atencion con o Trastomo del Lenguaje
Hiperactividad o Tmstomo de la Comunicacion No
o Trastorno del Desarrollo de la Especifico
Coordinacion o Otro (especificar):

o Retraso madurativo o del desanollo

psicomotor

Edad de deteccion de Ia patologia o condicion del nifio (en aflos):

El diagnéstico ha sido dictaminado en firme por un facultativo:

o Medico pediatra o Otro (especificar):
oNeurdlogo = NO ha sido dictaminado
o Psiquiatra o Psicologo clinico
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Tipo de intervencion que recibe (seleccidn miiltiple):

o Terapia Ocupacional o Psicologia
oFisiolerapa o Psicopedagogia
o Logopedia o Otra (especificar).

o Psicomotricidad
Tiempo de inicio de intervencion en OS BAMBANS (en meses):
Nuamero de horas mensuales de intervencion:

Localidad del domicilio familiar:
o Urbano

oRural

Entorno del domicilio familiar:
o Urbano

o Rural

Modalidad de educacion del nifio/a:
oOrdinana
o Combinada
o Especial

Titularidad del centro educativo del nifio/a:
o Pablico
o Privado
o Concertado

Semana de embarazo en la que nacio el nino/a:
Numero de hermanos (sin contar al nifio/a):

Numero de residentes en el domicilio famliliar (sin contar al nifto/a):
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Participacion de los nifios con TND en las actividades, contextos y entornos cotidianos: percepcién del cuidador

Padre

S estudios

Estudios preescolares

Estudios primanos incompletos

Educacion primaria

Primer ciclo de educacion secundana

Segundo ciclo de educacion secundaria (bachillerato)

Formacion profestonal

Diplomatura universitana

Grado universitario

Licenciatura universitaria

Master

Doctorado

4. ;Cuil es la ocupacion laboral actual del pare y de la madre?

Desempleado/a

Amo/a de casa

Trabajador/a sin cualificacion especifica (personal de limpieza, peon de la
construceion, oiros)

Trabajador/a manual semicualificado (p.e. dependiente de tienda, operador
de maquinas de productos plasticos, otros)

Trabajador/a manual cualificado (p.c. operador de maquina textil,
electricista, mecanico eléctrico-electronico, conductor de camion, otros)

Empleado/a de tipo admimistrativo y profesional de apoyo a la gestion
admmistrativa y financiera, Trabajador/a de los servicios personales v de
segundad. Trabajador/a por cuenta ajena. Supervisor/a de trabajadores
manuales,

Directivo/a de empresas con menos de 10 asalaniados. Profesiones
asociadas a vuna titulacion de primer ciclo universitario (diplomatura),
Técnico’a, Artista o deportista,

Durectivo/a de la Administracion publica v de empresas de 10 o mas
asalariados. Profesiones asociadas a titulaciones de segundo o tercer ciclo
umversitario (grado, licenciatura o doctorado)
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Escala de Participacion del Nifio y Adolescente

1

Instrueeiones

En esta escala se pregunta sobre Ia participacion del nifio/a en actividades y situaciones del hogar. la
escuela y la comumidad, y sobre la importancia que ti le das a que el nido/a participe en dichas
actividndes. También se pregunta acerca de las posibles estrategias, productos de apoyo o
modificaciones que pueden haberse llevado a cabo para facilitar la participacion de el nifo/a, en caso
de haber sido necesario.

En este cuestionario no hay resprestas comectas o incorrectas. Por favor, selecciona 1a respuesta que
mejor describe ka participacion del nio/a o aquellas cosas que faciliten o dificulten su participacion.
Si tienes dudas para responder a algana pregunia, seleccionn la opeién que creas que mejor se puede
adaptar a tu situacion,

Muchas gracias

Nos interesa conocer las actividades en las que el nino/a participa en el hogar, la escuela v la comunidad.

Por favor, responde teniendo en mente el grado actual de participacién del nifiova en las actividades descritas
en comparacién con otros ninos/as de su misma edad. En cada item. selecciona ina de las siguientes respuestas:

Lo esperado para su edad (participacidn plena): el niyo/a participa en las actividades con el mismo o
mayor grado de participacién que otros nifios/as de su misma edad. aunque para ello pueda necesitar
productos de apoyo.

Con algo de dificultad: ] nino/a participa en las actividades algo menos que otros niflos/as de su misma
edad, 0 necesita supervision o aynda ocastonal,

Con mucha dificultad: el niho's participa en las actividades mucho menes que otros ninos/as de su
misma edad, o necesita bastante supervision o ayuda,

No participa: al nifio’a le es extremadamente dificil o no puede participar en esta actividad, anngue otros
ninos/as de su misma edad participan.

No aplicable: no se espera que los mios'as de la edad del nmo/a participen en estas actividades.

En cuanto al grado de importancia, responde en funcion de la importancia que le das a que e niflova pueda

partcipar plenamente en cada actividad teendo en cuenta su edad:

Muy importante: consideras que es muy mportante y necesario que un nifio/a de la edad del nido'a
pueda participar de forma plena en la actividad.

Importante: consyderas que es importante y necesario que un mhoa de la edad del mino'a pueda
participar de forma plena en la actividad.

Poco importante: consideras que es poco mnportante y poco necesarto que un nio/a de la edad del
nimo'a pueda participar de forma plena en la actividad.

Nada importante: consideras que no es importante m necesano que un mdo'a de la edad del mno‘a
pueda participar de forma plena en la actividad.
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Por favor, marque con una X las respuestas.

Grado de Tmportancia
participacion del para ol
nino/s cuidador/padre
=
Comparado con otros niflos/as de su misma b Bz
edad, ;cudl es el grado actual de participacion E B %
del nino/a en las siguientes actividades? g| 5 £ i
- = - | §- % o g.
£l2272(80 5
PARTICIPACION EN EL HOGAR sl gl 5 & e HELE
=R N I I - - z
1) Enlas actividades socinles. de juego o de ocio en familia en
casa (p.e.: juegos en casa. hobbies, “pasar el rato juntos™).
2) Enlas actividades sociales, de juego o de ocio en casa con
amigos (se incluyen hablar por teléfono o chatear)
3) Enlas tareas y responsabilidades domésticas y las
decisiones que afectan al hogar (En nifios pequeiios puede
mchur levar o coger objetos cuando se les solicite, 0
ayudar/colaborar en pequenas tareas domésticas. En nifos
mayores s incluye maver involucracion en las tareas
domeésticas y participacion en las decisiones acerca de
actividades o planes familinres)
4) Enlas actividades de auto-cuidado (p.e.; comer, vestirse,
banarse o ducharse, cepillarse los dientes, pemarse, usar el
W)
5) Desplazindose por el hogar 0 en los alrededores del hogar
6) Socializando con ofros nifos’as y adultos que estan en casa
Grado de Importancia
participacion del para ¢l
nino/a culdador/padre
Comparado con otros nifios/as de su misma 3 ”
edad, ;cuadl es el grado actual de participacion ; 2| B
del nifio/a en las siguientes actividades? g g 3
HHE EE
PARTICIPACION EN EL VECINDARIO Y g' ’g E E '§- . -8
COMUNIDAD | 8| &2l | | BLE| 2
7) En las actividades sociales. de juego o de ocio con los
amigos en el vecindario o fa comunidad (p.e.: jugar con los
amigos, “pasar el rato juntos”, jugar en el parque o ira
lugares piblicos como ¢] cine o un restanrante)
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8) Enactividades planificadas del vecindario o la conmnidad
(p.e.: en actividades extraescolares, en actividades
deportivas, camnpamentos, ferias o fiestas locales o eventos
religiosos)

9) Desplazimdose por el vecindano o la comumdad (p.e.: i a
sitios piblicos como bibliotecas o centros de ocio, al
parque. al cine) [NO se valova st el nifio/a utiliza el
tronsporte piblico)

10) Socializando con otros nioes/as o adultos del vecindario o
Ia conmnidad

Responda a las sigulentes preguntas si el nifio/a acude al
coleglo, guarderia o algin otro programa de atenclon
estructurado, como por ejemplo un centro de atencién

temprana o centro ocupacional. m: o del ;:?:::“‘h
Por favor, indique el tipo de centro al que acude el ninora | " Sadadecipndre
aqui:
Comparado con otros nifios/as de su misma % B
edad, ;cuil es el grado actual de participacion | k]
del nifio/a en las siguientes actividades? g 5|5 & é =
- &l 3 o| B
25 %
o % é .E —s'. C g ‘gl by
PARTICIPACION EN LA ESCUELA &
3|8 82| 2| 2| 8| |2

11) En las actividades académicas con otros niftos/as de su
clase

12) En las actividades sociales, de juego o de ocio con otros
niflos/as de la escuela (p.e.: en el recreo, en las actividades
extraescolares en la escuela)

13) Desplazindose por el colegio (p.e.: para ir al bailo, al
recreo, al gimnasio, a la biblioteca o a omas aulas)

14) En el uso de material escolar que utilizan sus
compaiieros/as de clase o que han sido adaptados para el
nifo/a (p.e. libros, lipices, sillas y pupitres)

15) Socmlizando con otros niflos/as o adultos de la escuela

Participacion de los nifios con TND en las actividades, contextos y entornos cotidianos: percepcién del cuidador

67



Participacion de los nifios con TND en las actividades, contextos y entornos cotidianos: percepcién del cuidador

Grado de Importancin
participacion del para ¢l
nino/a cuidador/padre

Comparado con otros nifos/as de su misma
edad, ;jcual es el grado actual de participacion
del nino/a en las siguientes actividades?

PARTICIPACION EN ACTIVIDADES
INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA

16) En las actividades de mantenimiento del hogar (p.e.
preparar comidas, hacer la lavadora, lavar los platos)

17) En el manejo del dinero y compras (p.e.: comprar en el
supermercado o las tiendas, saber devolver ¢l cambio o 51 le
han devuelto bien el cambio)

18) Organizarse en la agenda diania (p.e.: tenminando las tareas
dianias a tiempo, organizando y ajustandose al tiempo y los
plazos necesarios)

19) Utilizando el wransporte piblico para moverse por la
commnidad (p.e.: al volver o ir a Ia escueln o a actividades
de ocio, como el cine)

Lo esperado para su edad
Con algo de dificultad
Con mucha dificnitad

No participa

Poco importante
Nada importante

No aplicable
Muy i
Importante

20) Por favor, describa aquellas circunstancias que estén mterfiriendo con la plena participacion del niflo/a
en las actividades mencionadas antenonmente (p.e.: comportamientos del nino/a o de otras personas,
barreras o limitaciones en el hogar, la escuela o fa comunidad, etc.):

21) Por favor, describa aquellas circunstancias que facilitan la plena participacion del nifo/a en las
actividades mencionadas anterionnente (p.e.: adaptaciones curriculares, modificaciones del entorno,
adaptaciones de los materiales, productos de apoyo, etc. ).
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22) ;El nino/a utiliza actualmente algin producto de apoyo o modificacion del entorno que le facilita su
participacion diaria? (Por ejemplo, cubiertos adaptados, silla de bafo, agenda diana y escolar,
ordenador adaptado, etc.)

o Si

o No

Si es asi, por favor, enumérelos:

23) ;Se han llevado a cabo adaptaciones o modificaciones del entomo en su hogar, escuela o communidad
para facilitar la participacion del mio/a? Por gjemplo, cambiando de sitio los muebles, ajustando los
miveles de huz o nuido. ensanchando las puentas o incorporando rampas u otras estructums fisicas.

o Si

o No

S$i es asi, por favor, enumérelos:
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Escala del Entorno del Nifo y Adolescente

Instruceiones

1. En esta escala se pregunta sobre aquellos aspectos tanto fisicos como sociales del hogar y de la
comunidad que pueden dificultar o facilitar el dia a dia del nifo/a,

2 En este cuestionanio no hay respuestas comectas o meorrectas. Por favor. selecciona 1a respuesta que
mejor describe el impacto que tiene cada aspecto del entomo en el dia a dia del nifo‘a, Si tienes dudas
para responder a alguna pregunta, selecciona la opcion que creas que mejor se puede adaptar a
simacion.

Muchas graclas

El sigufente listado describe una serie de posibles dificultades que el nifo/a puede experimentar en aspectos
[isicos o sociales en casa o en otros lugares de la comunidad, incluyendo la calidad o disponibilidad de ciertos
servicios o recursos que éVella pueda necesitar. Por favor, indica con una X en la casilla que corresponda a

tu situacion en cada item.
No supone Supone Supone un | No aplicable
un algo de gran ami
Posible problema s
je problema problema problema problema situacion

1) Problemas con el diseno y disposicion del
entomo en el hogar (le cuesta acceder a
ciertos lugares u objeros, o le cuesta ver u
oir informacion mmportante)

2) Problemas con el diseno y disposicion del
entorno en lugares y edificios piblicos a
fos que el nido’a acude en la comunidad o
yecindario

3) Problemas con el diseiio y disposicion del
entormo en la escuela

4) Faltade apoyo y anmimo que ¢l mno/a recibe
en la comunidad o vecindario

5) Falade gpoyo y dmimo que el mio/a recibe
en la escuela

6) Actitudes de la gente hacia el nido/a en la

| escucka

7) Actitudes de I gente hacia el mido/a en la
comunidad o vecindario

8) Productos de apoyo o recursos fisicos
insuficientes o inadecuados

9) Asistencin 0 apoyo personal msuficiente o
madecuado en ¢l hogar o en la comunidad
o vecindario

10) Asistencia o apovo personal insuficiente o
madecuado en 1a escuela
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No supone Supone Supone un | No aplicable
un algo de gran ami
Posible problema problema | problema = problema situacion

11) Transporte msuficiente o inadecuado

12) Programas y servicios en la escuela
msuficientes o madecuados

13) Programas y servicios en la comunidad o
¢l trabajo msuficientes o inadecuados

14) Recursos economicos familiares
msuficientes

15) Estrés familiar

16) Violencia o criminalidad en In comunidad
o vecindario

17) Problemas con las politicas o agentes y
recursos estatales

18) Falta de mformaciém o confusion en el
diagndstico, condicion o enfoques de
wiervencion propuestos para el mifio'n
(p.e.: en los recurso médicos, asistenciales-
rehabilitadores o educativos)

* Otros problemas o comentarios (por favor, especifiguelos):

*  Por favor, seiale aguellos aspectos fisicos o sociales del entorne o aquellos aspectos de los servicios
¥ recursos que disfruta el nifio/a gue facilitan su participacion y su dia a dia:
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12.5. Apéndice V: Aprobacion CEIC
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DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE A CORUNA - FERROL

Natalia Cal Purrifios, Secretaria de! Comite de Etica de la Investigacion de A Corufia-Ferrol
CERTIFICA:
Que este Comité evalud en su reunién del dia 20/11/18 el estudio:

Titulo: Participacion de los nifos con trastornos del neurodesarrollo en las actividades y
contextos cotidianos: perspectiva del cuidador

Versidn: Version 1 de 4 noviembre 2018

Promotor/a UDC

Investigador/a: Laura Delgado Lobete, Nerea 8lanco Martinez

Codigo de Registro:2018/544

Y que este Comité, tomando en consideracion la pertinencia del estudio, el conocimiento disponible,
los requisitos éticos, metodoldgicos y legales exigibles a los estudios de investigacion con seres
humanos, sus muestras o registro y los Procedimientos Normalizados de Trabajo del Comité, emite
un dictamen FAVORABLE® para la realizacion del citado estudio.

*NOTA: Es necesario que indiquen en |2 Hoja de Informacion al participante el teléfono de contacto
con la investigadora principal del estudio y que nos remita nuevamente el documento modificado.
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Y HACE CONSTAR QUE:

1. El Comité Territorial de Etica de la Investigacion de A Coruna-Ferrol cumple los requisitos legales
vigentes

2. La composicion actual del Comite Territorial de Etica de la Investigacion de A Coruna-Ferrol es:

Luda Fuster Sanjurjo (Presidenta), Farmacéutica. Especialista en Farmacia Hospitalaria. Area de
Gestion Integrada Ferrol

Angel Lopez-Silvarrey Varela. (Vicepresidente) Médico especialista en Pediatria. Area de Gestion
Integrada A Corufa

Natalia Cal Purrifios. (Secretaria). Licenciada en Derecho. Fundacion "Profesor Novoa Santos”, A
Coruha

Sonia Pértega Diaz. (Vicesecretaria). Matematica. Area de Gestion Integrada A Corufia

Juana M2 Cruz del Rio. Trabajadora social. Conselleria de Sanidad

Portal Gonzélez Lorenzo. Médica especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Area de Gestion
Integrada Ferrol

Begofia Grafia Sudrez. Médica especialista en Oncologia Médica. Area de Gestion Integrada A Corufia
Carmen Mella Pérez. Médica especialista en Medicina Interna, Area de Gestion Integrada Ferrol
Alejandro Pazos Slerra. Médico. Universidad de A Coruna

Gonzalo Pef\a Pérez, Médico especialista en Cardiologia. Hospital de San Rafael. A Corufia

Carlos Rodriguez Moreno. Médico especialista en Farmacologia Clinica. Area de Gestion Integrada
Santlago

José M# Rumbo Prieto. Diplomado en Enfermeria. Area de Gestién Integrada Ferrol

Maria Isabel Sastre Gervas. Farmacéutica Atencidn Primaria. Area de Gestion Integrada A Corufia

Para que conste donde proceda, v a peticion de quien corresponda, en A Corufia,
La Secretaria del Comité Territorial de Etica de la Investigacién de A Corufia - Ferrol,

Natalia Cal Purrifios
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