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RESUMEN

Introduccidén: La discapacidad intelectual (DI) se caracteriza por déficits en el

funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa. Impactan en el

desempefio ocupacional de la persona y de los que le rodean.

Objetivo: Evaluar la eficacia de un programa de intervencion de terapia

ocupacional en una adolescente con DI.

Metodologia: Se ha disefiado un programa de intervencion centrado en la
persona. Herramientas de evaluacidon: Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI), PEDI-Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) y la Medida
Canadiense de Desempefio Ocupacional (COPM). Se han realizado 18
sesiones de 30 minutos durante 2,5 meses y 4 sesiones para la evaluacion y

reevaluacién de 1 hora y media.

Desarrollo: Adolescente con DI y ausencia de lenguaje, presenta limitaciones
principalmente en las dreas de autocuidado y funcién social. Debido a las
preferencias de la familia, la intervencidon domiciliaria se ha centrado en

trabajar actividades de cuidado personal.

Resultados: Se observan resultados significativos en dos de los cinco
objetivos establecidos, obteniendo una mejoria en las actividades de cepillado

de dientes y abotonado.

Conclusién: Las personas con DI presentan limitaciones en el area de
autocuidado y en el proceso de aprendizaje; pudiendo necesitar mayor
tiempo y repeticiones para adquirir habilidades. La intervencion de terapia
ocupacionalen los entornos familiares promueve el desarrollo de habilidades

funcionales y fomenta la autonomia y desempefio ocupacional.

Palabras clave: “terapia ocupacional”, “discapacidad intelectual”,

“Actividades Basicas de la Vida Diaria”



INTRODUCCION

La discapacidad intelectual (DI) es definida como un trastorno del
neurodesarrollo que aparece antes de los 18 afios. Su origen puede deberse
tanto a factores ambientales como genéticos, que pueden actuar en la etapa
prenatal, perinatal o postnatal, afectando al funcionamiento del sistema
nervioso. Dentro de los factores ambientales se encuentran la ingesta de
alcohol y compuestos téxicos, asfixia o nacimiento prematuro, entre otros;

mientras que en muchos casos la base genética se desconoce (1).

La DI se caracteriza por déficits en el funcionamiento intelectual y en Ia
conducta adaptativa. Se pueden ver afectados el razonamiento, la resolucién
de problemas, la planificacion, el pensamiento abstracto, el juicio y el
aprendizaje académico. Mientras que, las funciones adaptativas perjudicadas
se dividen en habilidades conceptuales (lenguaje, lectura, escritura...),
sociales y practicas (Actividades de la Vida Diaria). La presencia de estas
caracteristicas puede provocar respuestas emocionales poco adaptadas.
Ademas, la participacion social y el desempefio ocupacional pueden llegar a

requerir de apoyo en esta poblacion (2-4).

Actualmente el porcentaje de personas con DI a nivel mundial es
desconocido. Existe una clara relacion entre el nivel socioecondémico y el
riesgo a poseer DI, siendo la incidencia y prevalencia mayor en paises poco
desarrollados. La organizacion Panamericana de la Salud (OPS) confirmé que,
en el afio 2008, un 4,6% de la poblacién menor de edad de los paises pocos
desarrollados tenia DI. Cuyo principal factor de riesgo es la malnutricion. A
diferencia del 0,5-2,5% de los paises mas desarrollados, cuyo factor de riesgo

es la exposicion al alcohol (5-7).

Entre el 60-80% de los niflos con DI presentan una adquisicion y uso del
lenguaje deficiente o tardio. Su habilidad linglistica puede variar desde la
ausencia total hasta la emision de oraciones simples, caracterizandose por un

numero reducido de construcciones gramaticales (4).

La DI puede llegar a repercutir de varias formas en el estilo y calidad de vida
tanto del nino como de quienes le rodean. Viéndose afectado el nivel

socioecondmico de la unidad familiar con un hijo con discapacidad, debido a
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que los gastos destinados a su cuidado son mayores. Por lo que, la crianza
de un nifo con DI altera la dindmica familiar y su contexto, teniendo que
reorganizar actividades laborales y sociales y realizando cambios de roles.
Pudiendo llegar a ocasionar conflictos intrafamiliares y repercutir en la

adaptacién social de la unidad (8).

Los prejuicios y sentimientos de rechazo dan como resultado la exclusion del
nino en todos los contextos; llegando incluso a discriminar a la unidad
familiar. Por ello, estos nifios pueden llegar a presentar desérdenes
emocionales. Destacando la depresion, tristeza, soledad, perdida de
autoestima, presencia de fatiga y problemas conductuales, ya que

mayoritariamente no tiene el lenguaje expresivo suficiente (9).

Para ello se realizard una intervencién que estard basada en el Modelo de
Desempefio Ocupacional de la Asociacién Americana de Terapia Ocupacional
(AOTA) y en el Modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional. Haciendo uso
del enfoque “crear o promover”, segun el Marco de Trabajo de la AOTA, se
refiere a las habilidades a trabajar con el fin de mejorar su desempeiio en la
vida cotidiana (2,10).

Utilizando la actividad como medio terapéutico a través del cual se lleva a
cabo la intervencién, cuyo fin es mejorar su desempefio en la vida cotidiana.
Se ha seleccionado el Modelo de Desempefio Ocupacional de la AOTA debido
a que se centra en describir las competencias profesionales y el proceso de
la terapia ocupacional en actividades de autocuidado, productividad y ocio.
Asi como el Modelo Canadiense del Desempeifio Ocupacional, ya que es un
modelo centrado en la persona, y en cdmo esta se relaciona con el ambiente
y la ocupacién. Siendo la base de este programa de intervencién, el cual ha
sido disefado y adaptado a las necesidades y demandas de la persona
(11,12).

Objetivo del trabajo
El objetivo principal de este Trabajo de Fin de Grado es evaluar la eficacia de
un programa de intervencion de terapia ocupacional en una adolescente con

DI y ausencia de lenguaje.



METODOLOGIA

Disefio
El presente trabajo tiene un disefio de caso Unico, en el cual se va a realizar
un programa de intervencién domiciliario adaptado a las necesidades y

capacidades de la persona.

Para llevarlo a cabo, la familia ha firmado el Consentimiento Informado antes
del inicio de la intervencién (Anexo 1). El proceso de terapia ocupacional
incluye la evaluacion, con la que se obtendra la informacidon necesaria para
definir las debilidades y fortalezas, esta fase ayudard a establecer los
objetivos generales y especificos a trabajar durante la intervencion.
Finalmente, se realizara una reevaluacidén para observar si se han obtenido

los resultados esperados.

Instrumentacion
Para la evaluacién y reevaluacidn se utilizaran pruebas estandarizadas, asi

como la observacién y la entrevista semiestructurada.

Entrevista semiestructurada inicial: A través de un conjunto de preguntas
abiertas y cerradas, se obtendra informacidon sobre las ocupaciones
significativas y el desempefio ocupacional del cliente. De esta manera, se
orientara el programa de intervencion de acuerdo con las necesidades de la

persona y su familia (13).

Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI): evallua las
capacidades funcionales y el desempefio de nifios de entre 6 meses y 7,5
anos en las areas de autocuidado, con 73 items; movilidad, con 59 items y
funcién social, con 65 items. Cada dominio tiene una escala de puntuacién
dicotdmica de 0-1; donde “0” significa que es incapaz de realizar la tarea y
“1” que es capaz. Ademas, también mide la cantidad de ayuda por parte del
cuidador y las modificaciones que requiere para llevar a cabo la actividad.
También puede ser usado en caso de que la persona sea mayor y sus
habilidades funcionales sean menores a las esperadas de un nifio de 7,5 afios

sin discapacidad (14).

La puntuacién bruta se transforma en normativa estandar, con una media de

50 y una desviacidon estandar de +10, siendo lo normal entre 30-70 puntos.
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Sin embargo, los autores recomiendan utilizar las puntuaciones escaladas si
el cliente tiene mas de 7,5 anos; las cuales aportan una estimacién de la
capacidad del nifilo en cada dominio, siendo “0” una baja capacidad y “100”
una alta capacidad. Ademas, recomiendan reportar un intervalo de confianza

del 95% =+ 2 errores estandar.

Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer Adaptive Test
(PEDI-CAT): evalua el estado funcional en personas de entre 1 y 21 afios
con cualquier diagndstico mediante una interfaz informatica. La cual utiliza
un algoritmo que disefia las preguntas de los items basandose en
caracteristicas como la edad, patologia o género. Estos estan divididos en
cuatro areas; actividades de la vida diaria (AVDs), movilidad, area social o

cognitiva y responsabilidad (15).

Esta valoracion tiene un sistema de puntuacion similar al del PEDI. Donde los
dominios de AVDs, movilidad y la drea social o cognitiva se rigen por el nivel
de desempefio al realizar la tarea: 1) no puede, dificil; 2) un poco dificil; 3)
facil; 4) no lo se. El area de responsabilidad se gradua desde “el adulto tiene

toda la responsabilidad” hasta “el joven tiene toda la responsabilidad”.

Este proceso arroja puntuaciones de dominio y puntuaciones T; donde la
media es 50 y la desviacidon estandar es £10, donde la puntuaciéon normal
debe encontrarse entre 30-70 puntos. Los percentiles indican el porcentaje
de nifios de la misma edad que obtuvieron la misma puntuacién que el sujeto
de intervencion. Un percentil menor a 5 (<5) se considera “por debajo del
promedio”, mientras que un uno entre 5-25 se percibe como “promedio bajo”.
Ademas, al igual que el PEDI, los autores recomiendan reportar un intervalo

de confianza del 95% = 2 errores estandar.

Medida Canadiense de Desempeio Ocupacional (COPM, por sus siglas
en inglés): es un instrumento de valoracién que forma parte del Modelo
Canadiense del Desempeno Ocupacional. Es el cliente o sus cuidadores
quienes identifican y clasifican las areas problematicas en el desempefio de
las funciones ocupacionales en las areas de autocuidado, ocio y productividad.
Por lo que mide, a través de una escala Likert de 10 puntos, con un rango 1-
10. En relacién con la importancia, esta escala se valora desde “no tiene
importancia” a “muy importante”; mientras que el desempefio se evalla

desde “no puedo hacerlo en absoluto” a “puedo hacerlo muy bien” vy, la
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satisfaccion sobre el desempefio desde “no estoy satisfecho en absoluto” a
“muy satisfecho”. Es utilizado para priorizar los objetivos en la intervencion
en base a las areas problematicas establecidas y al nivel de satisfaccién y
desempeno. Los resultados se consideran clinicamente significativos si hay
una diferencia de 2 o mas puntos entre la puntuacién inicial y la final
(11,16,17).

Procedimiento

Una vez recopila la informacion inicial, se llevara a cabo la formulacién de

objetivos; establecidos junto con la familia.

El programa de intervencion se llevd a cabo en el domicilio. Solo en algunas
sesiones se solicitd la presencia de un familiar; en las iniciales para disminuir
el nerviosismo de la nifa y, mas adelante, para observar cémo se realiza
correctamente la tarea. Se llevé a cabo a lo largo de los meses de enero,
febrero y marzo. La evaluacion inicial se realizé en 2 sesiones de hora y
media, el programa de intervencion en 18 sesiones de 30 minutos y la

reevaluacidon en 2 sesiones de hora y media (Tabla 1).

Tabla 1. Cronograma del plan de intervencion
Enero 17 118 |19 | 20|21 | 22 |23 |24 25 26 27|28 29|30 | 31

1 2 3 4 5 6|7 8 9 10 11 12 13 14 15 16

Febrero
17 118 19 |20 21 22 23 |24 |25 26|27 |28 29

Marzo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16

[] Eevaluacién inicial [] Sesion intervencion [] Reevaluacion

Es importante destacar que las actividades se han desarrollado considerando

las fortalezas de la persona en imitacidén y percepcidn tactil.

En cada sesion se les explica la actividad que se va a realizar. Dependiendo
del estado animico de la nifa, se le motivaba con estimulos externos de su
interés como es la musica. Ademas, a cada pequeio logro se le daban
refuerzos positivos para aumentar su motivacién. Se terminaba con una

pequefia explicacion al cuidador sobre el desempefio a lo largo de la sesién.



DESARROLLO

Historia ocupacional

M.E. es una nifa de 14 anos diagnosticada con DI moderada y ausencia del
lenguaje, con un 67% de discapacidad y grado 3 de dependencia. Es de origen
marroqui, aunque actualmente vive en Zaragoza junto con sus dos padres y
cuatro hermanos, siendo la madre la cuidadora principal. Se conoce que el
origen de esta DI es genético. Se dieron cuenta que habia un retraso en el
desarrollo, tanto motriz (gatedé y comenzé a andar mucho mas tarde de lo
esperado) como en el habla. Aunque articula solo tres palabras (“si, no y

mama”), comprende la mayoria de las palabras y oraciones.

Su primer afo escolar fue en el Colegio Publico Ordinario Santo Domingo, al
observar ese retraso en el desarrollo decidieron cambiarla al Colegio Publico
de Educacién Especial Alborada. Donde ha estudiado desde el curso siguiente

hasta la actualidad.

Dentro de sus actividades de ocio y tiempo libre, M.E. pasa la mayor parte
del tiempo escuchando musica, viendo videos de dibujos animados en el

moavil o jugando con sus mufecas favoritas.

Resultados evaluacion

La familia afirma que una de las actividades en las que mas dificultades
presenta es durante el cepillado de dientes. Lo que como resultado a derivado
a numerosas caries. Cabe destacar que sus dientes son pequenos debido al
desgaste provocado por el bruxismo. Ademas, sefialan dificultades en
actividades de vestido como es el abrochado de botones y cremalleras, y
aseguran que es su hermano pequefo de 8 afios es el responsable de

ayudarle en estas actividades todas las mafianas antes de ir al colegio.

Se puede observar que las actividades del area de autocuidado y funciones
sociales tienen un menor rendimiento en comparacion con la de movilidad en
el PEDI (Tabla 2 y Anexo 2).



Tabla 2. Resultados evaluacion del PEDI.

: ER,ROR INTERVALO DE
PUNTUACION ESTANDAR CONFIANZA
DOMINIO ESCALADA (=3) (IC 95%)

AR Autocuidado 63,9 +1,7 [60,5-67,3]

FUNCIONALES M(?\llllldad. 77,3 +3,5 [70,3-84,3]

Funcion Social 49,7 +1,2 [47,3-52,1]

ASISTENCIA Autocuidado 57’9 +3,5 [50,9-64,9]

DEL Movilidad 78,3 +6,2 [65,9-90,7]

CUIDADOR Funcién Social 48,5 £5,1 [38,3-58,7]
*Puntuacion Escalada: 0-100

Tanto en la puntuacién T con <10, como en el percentil con <5, en el PEDI-
CAT, sugieren que sus habilidades funcionales son mucho menores de lo

esperado para una nifla de 14 afios (Tabla 3 y Anexo 3).

Tabla 3. Resultados evaluacion del PEDI-CAT.

PUNT ERROR  PUNTUACION PERCENTIL
DOMINIO DOMINIO TIPICO T* NORMATIVO
Actividades diarias 54 0,66 <10 <5
Movilidad 62 0,63 <10 <5
Social/Cognitivo 59 0,82 <10 <5
Responsabilidad 47 0,98 27 <5
*Puntuacion T: X=50+10

Objetivos de la intervencion

El objetivo principal de este programa de intervencidén es la promocion de la
independencia de M.E. para aumentar su desempefo funcional en las

actividades basicas de la vida diaria (ABVDs) seleccionadas.

Mientras que, como objetivos especificos, teniendo en cuenta tanto las
prioridades y necesidades de la familia como los resultados del COPM, son los

siguientes:

1. Aumentar la tolerancia a que el cepillo de dientes entre en la boca.
1.1. Sera capaz de imitar durante 15 segundos sin escupir el cepillo

2. Ser capaz de abotonarse los botones de forma independiente
2.1. Seleccionar e introducir el botéon en el ojal correspondiente.

3. Ser capaz de completar el 5 de los 6 pasos establecidos para abrochar
y subir una cremallera.

4. Ser capaz de abrocharse y desabrocharse los corchetes de forma

independiente.



4.1. Seleccionar la parte del corchete correspondiente con su otra
mitad Y ejercer la fuerza suficiente para cerrarlos.
5. Utilizar de correctamente los cubiertos para cortar.
5.1. Posicionar correctamente el cuchillo y tenedor.
5.2. Ejercer la presién suficiente con el tenedor para sujetar el
alimento.

5.3. Realizar los movimientos con el cuchillo para cortar.

Las actividades seleccionadas por la familia fueron el cepillado de dientes, el
abotonado de botones, corchetes y cremalleras y el cortado de alimentos
(Tabla 4).

Tabla 4. Resultados evaluacién del COPM.
ACTIVIDAD/OBJETIVO Importancia Desempeiio Satisfaccion

Cepillado de dientes 9 1 3

Abotonar botones 5 6 5
Abrochar cremalleras 7 5 6
Abrochar corchetes 7 5 4
Cortado de alimentos 6 6 5

Plan de intervencion
Las sesiones tenian una duracién de 30 minutos, por lo que en la mayoria de

ellas se realizd una Unica actividad.

Cortado de alimentos: destinado en un total de 4 sesiones en las que se
gradud la textura y dureza de la comida conforme fue adquiriendo las
habilidades necesarias; comenzando con texturas blandas como el queso
fresco y terminando con otras mas duras como carne. Se tuvo en cuenta el
posicionamiento y la postura para tener un buen control motor, asi como el

control del entorno para disminuir las distracciones.

Manejo de cremallera: trabajado en 4 sesiones. Se decididé usar toda la
sesion con esta actividad debido a que a M.E. le costaba mucho tiempo
completarla. Se fue graduando el tamafo de los carros, empezando con
grandes y terminando con el tamafo estandar de mercado. Se esperaba
lograr subir y bajar las cremalleras como minimo; para ello se dividié en pasos

y de esta forma facilitar su posterior evaluacion:

1. Sostener los extremos inferiores con ambas manos.

2. Meter correctamente el herrete en el carro.
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3. Sostener con una mano la parte inferior de la cremallera mientras con
la otra coge el medalldn.

4. Subir el carro tirando del medallon.

5. Desabrochar la cremallera bajando el medallon mientras sujeta los
extremos superiores con la otra mano.

6. Separar ambos extremos.

Cepillado de dientes: se llevd a cabo en 10 sesiones a través de métodos
de imitacion y repeticion, por lo que no se usaron pictogramas de secuencia.

Ademas, se probaron cepillos de distintas durezas.

Abotonado: se realizd en 6 sesiones, en las que se gradud adaptando una
camisa negra con ojales y botones amarillos para hacer mas evidente su
contraste. Se comenzd con botones de 3,5cm de didmetro y, una vez
consiguio las habilidades necesarias, se disminuy6 a unos botones de 2,5cm,

asi como el tamano del ojal. Por ultimo, se degradé a botones de 1,5cm.

Abrochado de corchetes: llevado a cabo en 4 sesiones a través de la
repeticion de la accidn con distintos tipos y tamafos de corchetes.
Comenzando con los corchetes estandar y prendas de tela ligera mas facil de

doblar y terminando con corchetes mas pequefios y telas mas duras.

Las actividades que se han combinado son: el cepillado de dientes con el

abotonado de botones y de corchetes.

En actividades como el abotonado y el abrochado de cremalleras y corchetes
se buscé potenciar habilidades funcionales como la coordinacion bilateral y
oculo-manual, fuerza intrinseca, resolucion de problemas, secuenciacién vy

precision.

Resultados reevaluacion

En comparacion con la evaluacion inicial, se puede observar una leve mejoria
en la puntuacidon escalada del dominio de autocuidado de habilidades
funcionales en el PEDI. Mientras que, en el resto de los dominios, incluyendo
la asistencia del cuidador, sigue presentando la misma puntuacion que en la

evaluacion inicial (Tabla 5 y Anexo 4).
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Tabla 5. Resultados reevaluacion del PEDI.

PUNTUACION INTERVALO DE

DOMINIO ESCALADA (£EE)* CONFIANZA (95%)

Inicial Final Inicial Final
Autocuidado | 63,9+1,7 68,3+1,8 [60,5-67,3] [64,7-71,9]

HABILIDADES -

FUNCIONALES Movilidad  77,3+3,5 77,3+3,5 [70,3-84,3] [70,3-84,3]
Funcion Social | 49,7+1,2 49,7+1,2 [47,3-52,1] [47,3-52,1]
ASISTENCIA | Autocuidado  57'9%3,5 57,9+3,5 [50,9-64,9] [50,9-64,9]
DEL Movilidad  78,3+6,2 78,3+6,2 [65,9-90,7] [65,9-90,7]
CUIDADOR ' gncién Social  48,5+5,1 48,5+5,1 [38,3-58,7] [38,3-58,7]

*Puntuacion Escalada: 0-100; EE=Error estandar

Para observar mejor los resultados, se han extraido los items de higiene

dental y cierres de la reevaluacién del PEDI (Tabla 6).

Tabla 6. Comparacion de los items del PEDI trabajados en la intervencion.

HIGIENE DENTAL CIERRES
I F I
Q_bre la boca para que le laven los 0 | 1 | Intenta ayudar con los cierres 1
ientes
Sostiene el cepillo de dientes con la 1 1 Sube y baja cremalleras sin 0
mano engancharlas ni desengancharlas

Se desabrocha y desabrocha los
cierres automaticos

Se cepilla los dientes, pero no
minuciosamente

Se lava los dientes minuciosamente 0 0 | Se abrocha y desabrocha botones 0

Engancha, sube, baja y
desengancha las cremalleras.

Prepara el cepillo y la pasta de
dientes

I= evaluacidn inicial; F= evaluacion final

El PEDI-CAT ha reflejado un cambio leve en la puntuacién del dominio de las
AVDs, alcanzando una puntuacién T de 10. A pesar de la mejora en las
habilidades

correspondientes para una persona de 14 afos, ya que su percentil sigue

destrezas abordadas, sigue sin tener |las funcionales

estando por debajo del promedio. El resto de las dreas han permanecido con

la misma puntuaciéon (Tabla 7 Y Anexo 5).

Tabla 7. Resultados reevaluacion del PEDI-CAT.

PUNTUACION DEL ’ PERCENTIL

DOMINIO DOMINIO PUNTUACION T* NORMATIVO
Inicial Final Inicial Final Inicial Final

Actividades diarias 54 55 <10 10 <5 <5
Movilidad 62 62 <10 <10 <5 <5
Social/Cognitivo 59 59 <10 <10 <5 <5
Responsabilidad 47 47 27 27 <5 <5

*Puntuacion T: X=50+10
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En la COPM se ha evidenciado una mejora significativa en el desempefio en
dos de los objetivos planteados, siendo estos el cepillado de dientes y el
abotonado. No se observa mejora significativa en la satisfaccién en ninguno

de los objetivos (Tabla 8).

Tabla 8. Resultados reevaluacion del COPM.

ACTIVIDAD/OBIETIVO Desempeno Satisfaccion
Inicial Final Inicial Final
Cepillado de dientes 1 3 3 3
Abotonar botones 6 8 5 6
Abrochar cremalleras 5 6 6 6
Abrochar corchetes 5 6 4 5
Cortado de alimentos 6 7 5 6

La familia comenta que el cepillado de dientes sigue siendo un desafio diario;
pese a haber mejorado su desempeio y tolerar el cepillo en la boca mas
tiempo, es una actividad que no le agrada. Al igual que el manejo de

cremalleras sigue siendo una tarea laboriosa y dificil de enfrentar para M.E.

Aunque se observe mejoria en el manejo de cremalleras y en el cepillado de
dientes del PEDI, el tiempo utilizado en la realizacién de estas actividades es
excesivo; siendo incompatible con el dia a dia. Se ha recomendado a la familia

continuar practicando estas tareas para mejorar el tiempo de ejecucion.

A diferencia del abrochado de corchetes y el cortado de alimentos, las cuales

han mejorado su satisfaccién, pero no de forma significativa.
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DISCUSION

El presente trabajo plantea un programa de intervencidn desde terapia
ocupacional centrado en la mejora del desempefio funcional en las ABVDs de

una adolescente con DI.

Para ello se ha implementado una practica centrada en la persona. Este
enfoque se centra en capacitar y facilitar la ocupacion basandose en los
valores, significados y preferencias del individuo, aspecto fundamental para
el programa propuesto. Asimismo, se han utilizado herramientas de
evaluacion estandarizadas, ya que permiten medir objetivamente el
desempefio ocupacional (10,12). Para establecer los objetivos en base a las
preferencias y necesidades de la familia, se ha hecho uso de la COPM,
mientras que para la valoracion de las capacidades funcionales se ha utilizado
el PEDI y PEDI-CAT, que han permitido observar las tareas limitantes para
M.E.

El PEDI refleja mejora en el dominio de autocuidado de las habilidades
funcionales, mientras que en el PEDI-CAT la mejora en esta area no ha sido
significativa. Esto puede deberse a que, segun indican Haley et al (2010), en
el PEDI-CAT se le ha valorado segun su rango de edad (18), y M.E. presenta
dificultades en tareas que corresponden a edades inferiores. Por lo tanto, el
uso conjunto de ambas herramientas ha permitido observar las limitaciones,
asi como las tareas especificas donde era necesario mejorar el desempefio

funcional de M.E.

En ambos instrumentos, M.E. presenta limitaciones en tareas de cuidado
personal y participacién en la comunidad; asi como aquellas que requieren
de habilidades sociales y comunicativas. Esto se debe a que, de acuerdo con
Tassé (2013), la DI provoca limitaciones en multiples areas del desempeno
ocupacional (19). Siendo en este caso la de autocuidado y funcidn social las
gue han obtenido menor puntuacion; estando en linea con Alonso Arana
(2018), quien sostiene que las actividades de autocuidado, habilidades
sociales, participacién en la comunidad, ocio y productividad son las mas
restringidas en esta poblacidon (20). Esto puede atribuirse a la inadecuada
adquisicién de pautas conductuales durante el desarrollo o a la falta de

conocimiento sobre los apoyos por parte de la familia (21).
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Se ha logrado mejorar la higiene dental y abotonado tras la intervencién. Esto
esta en concordancia con el estudio de Freire (2020), quien disefid un
programa para fomentar la independencia funcional en las ABVDs de 20 nifios
con DI moderada de entre 6 y 12 afios. Tras la intervencion, se evidencié un
incremento de autonomia respecto a las AVDs enfocadas al autocuidado (22).
Por lo que se resalta que las personas con DI presentan limitaciones en esta
area y por tanto, se debe considerar de forma prioritaria en las intervenciones
(23).

En cambio, tanto en las actividades de manejo de cremalleras y corchetes
como la de cortado de alimentos no ha obtenido resultados significativos en
la COPM. Lo cual, de acuerdo con un estudio reciente sobre el aprendizaje
motor de nifios con y sin DI, puede deberse a que estas personas suelen
requerir de mas tiempo y repeticiones para aprender ciertas tareas a causa
de las deficiencias perceptivo-motrices (24). Este hecho se refleja en los
resultados, ya que las mejoras significativas se observan en las actividades a
las que se ha dedicado mas tiempo durante la intervencién. Justificando que
la practica es el componente mas importante del aprendizaje motor. Lo cual
esta en linea con Shumway-Cook y Woollacott (2019); quienes apuntan que
este es el factor mas importante para el reentrenamiento de habilidades
motoras; afirmando la existencia de la relacion lineal entre el indice de mejora

durante la practica y la cantidad de habilidad que queda por mejorar (25).

Durante la intervencion se ha utilizado la imitacién, fortaleza observada en
M.E., lo que estd en linea con Zubiaur (2003), quien afirma que la mejora del
conocimiento y destrezas por medio del aprendizaje con estas técnicas,

aumentan la motivacién, sensacion de autoeficacia y confianza (26).

En este caso, la persona no ha recibido previamente servicios de terapia
ocupacional, puesto que su centro educativo carece de los mismos. La
presencia de dichos profesionales en el contexto infantil y escolar, tal y como
refleja Pérez (2003), podria facilitar la identificacién precoz de las
necesidades y dificultades de los nifios, y aportaria herramientas y métodos

de intervencidon adaptadas y personalizadas (27).

Por ultimo, no se ha modificado la cantidad de asistencia del cuidador. Esto
puede deberse a que la figura del cuidador no ha sido objetivo a tratar del

programa. No obstante, los cuidadores han aportado informacién relevante y
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se han implicado en la intervencion. Es importante sefalar que la
implementaciéon de intervenciones en colaboracién con los cuidadores
proporciona mayor coherencia proveyendo informacién, asi como una mejora
en la adquisiciéon y mantenimiento de habilidades (23). Por lo que se ha
recomendado a la familia continuar reforzando las actividades en el hogar

para asegurar la mejora funcional (25).

Limitaciones y futuras investigaciones

Pese a haber identificado diversas fortalezas, como la participacion activa de
la familia y la utilizacion de pruebas estandarizadas que han facilitado la
deteccion de dificultades en diferentes dominios, también se han encontrado
varias limitaciones. Estas incluyen la falta de tiempo de intervencion para
mostrar resultados mas relevantes. Ademas, al ser un caso Unico, la
generalizacién de resultados puede resultar dificil. En investigaciones futuras
seria recomendable ampliar el tiempo de intervencion y realizar mas estudios

para analizar el impacto del cuidador en la intervencion.

16



CONCLUSION

En términos generales, los hallazgos de este trabajo sustentan el concepto
de que las personas con DI presentan dificultades en areas ocupacionales
como es el autocuidado. Corroborando, a su vez, la premisa de que esta
poblacion enfrenta obstaculos en el proceso de aprendizaje. Las personas con
DI necesitan oportunidades para para practicar las AVD en entornos reales y

requieren de mas tiempo para mejorar su desempefio en tareas especificas.

La terapia ocupacional desempefia una posicién privilegiada en el tratamiento
de la DI; ya que, puede abordar necesidades especificas, y fomentar el
desarrollo de habilidades funcionales y adaptativas esenciales para la vida
cotidiana. Ademas, trabajar en entornos familiares promoveria la autonomia,
ayudaria a crear elementos de apoyo y mejoraria la calidad de vida tanto de

la persona como de sus cuidadores.
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Anexo 1. Consentimiento informado.

Consentimiento Informado para Participantes del Trabajo de Fin de Grado de Terapia
Ocupacional de la Facultad de las Ciencias de la Salud. Universidad de Zaragoza

El propésito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en este Trabajo de Fin
de Grado con una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como
participantes.

El presente Trabajo de Fin de Grado es conducida por Yasmina Alonso Martinez de la
Universidad de Zaragoza. Facultad de las Ciencias de la Salud.
La meta de este Trabajo de Fin de Grado es evaluar la eficacia de un programa de intervencion de terapia
ocupacional en un estudio de disefio de caso tnico.

Si usted accede a participar en este Trabajo de Fin de Grado, se le pediré responder preguntas en
una entrevista. Esto tomara aproximadamente 60 minutos de su tiempo. Lo que conversemos durante
estas sesiones se registrara por escrito, de modo que el investigador/estudiante pueda transcribir después
las ideas que usted haya expresado. Ademas, el investigador/estudiante podra participa como observador
o0 como asistente en el tratamiento de Terapia Ocupacional, del cual usted es beneficiario.

La participacion es este Trabajo de Fin de Grado es estrictamente voluntaria. La informacioén que
se recoja sera confidencial y no se usara para ningin otro propésito fuera de los de este Trabajo de Fin de
Grado. Sus respuestas a los cuestionarios y a las entrevistas seran tratadas asegurando el anonimato.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento durante
su participacion en €l. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso lo
perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen incémodas, tiene
usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por Yasmina Alonso
Martinez. He sido informado (a) de que la meta de este estudio es evaluar la eficacia de un programa de
intervenci6n de terapia ocupacional en un estudio de disefio de caso tinico.

Me han indicado también que tendré que responder cuestionarios y preguntas en una entrevista,
lo cual tomara aproximadamente 60 minutos.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de este Trabajo de Fin de Grado es
estrictamente confidencial y no sera usada para ningiin otro propésito fuera de los de este estudio sin mi
consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno
para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacion en este estudio, puedo contactar a Yasmina
Alonso Martinez al teléfono 647891848.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me seré entregada, y que puedo pedir

informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido. Para esto, puedo contactar a
Yasmina Alonso Martinez al teléfono anteriormente mencionado.
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Anexo 2. Resultados iniciales del PEDI.

Pediatric Evaluation of Disability Inventory
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Anexo 3. Resultados iniciales del PEDI-CAT.
RESUMEN

Actividades diarias 13032024 54 0.66 =10 =5 -1.16 36  Otro cuidador ] ] 2
Movilidad 13032024 g2 0.63 =10 <5 -1.85 30  Otro cuidador o il z
Social/Cognitivo 130372024 55 0.82 =10 =5 -2.18 35  Otro cuidador o ] 2
Responsabilidad 130372024 47 0.98 2t <5 247 30 Otro cuidador i il 2

* Puntuaciones normativas
*: 0 = Minguna ayuda para caminar; 1 = Andador; 2 = Muletas; 3 = Bastdn

=*: 0 = Sin silla de needas; 1 = Silla de nvedas manual (no se Impulsa a sl mismo); 2 = Silla de ruedas manual (s impulsa a sl mismo); 3 = Silla de nedas eléctrica

=**: 1 = Répida; 2 = Equilibrada

MAPA DE iTEMS: Actividades diarias Punt. de dominio = 54, Error tipico = 0.66, Ajuste = -1.16

Abre botes con tapon de seguridad para nifios
Aprieta los tornillos sueltos con el destornillador
Corta con tijeras paquetes de plastico duro para abrirlos 1 2 3 4
Cambia la funda de la almohada 1 2 3 4
Abre la cerradura de una puerta con la llave n 2 3 4
Se pone una firita en un pequeno corte en la mano 1 4 3 4
Apila platos o tazas fragiles 1 2 3 4
Utiliza el teclado del ordenador para escribir 2 3 4
Utiliza el mando de videojuegos 1 2
Saca un Unico billete de |a cartera 1 2
Utiliza el raton del ordenador 1 4

2

2

Cambia (enrosca y desenrosca) la bombilla de una lampara 1 2 3 4
1
2

Utiliza el mando a distancia del televisor 1
Pulsa los botones de un teclado 1
Limpia la encimera o la mesa con un pafio 1 2 :}

Se afeita la cara con una maquina eléctrica 0 maquinilla 1 2 3 4
Se corta las ufias de ambas manos con un cortadfias o tijeras 1 2 3 4

Se corta las ufias de ambos pies con un cortadfias o tijeras

Se seca el pelo con un secador

Se pone el champu, se lava el pelo y se lo aclara

Se limpia por si solo con papel higiénico

Abre y cierra el pestillo de la puerta de los bafios publicos

Pone dentifrico en el cepillo y se lava bien los dientes

Se lava el cuerpo en la bafiera o la ducha

Se seca el pelo con una toalla

Abre y cierra el grifo del fregadero

Se limpia bien la nariz con un parfiuelo 1
Se frota las manos al lavarselas 1

Se pone el sujetador y se lo abrocha por delante o defras
Se abrocha un collar o una cadena

Se abrocha la correa del reloj de pulsera

Se recoge el pelo en una coleta

Pone los cordones en las zapatillas o las botas

Se ata los cordones

Se pone medias o leotardos

Se abrocha la hebilla del cinturdn

Se pone horquillas o pasadores de pelo

Se mete la camisa o blusa dentro del pantaldn o la falda
Se pone los pantalones y se los abrocha

Se pone y se abrocha una camisa con bolones delanteros
Une log extremos inferiores de la cremallera y la sube

Se pone guantes para abrigarse, hacer deporte o alguna tarea
Se pone los calcetines

Se pone una camiseta

Se pone zapatos sin cordones u otro tipo de cierre 1
Se quita la camiseta 1
Se quita los pantalones con cintura eléstica 1

Se quita los calcetines 1 2
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Alimentacion y hora de comer
Utiliza un abrelatas para abrir una lata 1 2 3 4
Corta en trozos o rodajas verduras o frutas duras 1 2 3 4
Pela alimentos con un pelador (p. gj., patatas o zanahorias) 1 2 3 4
Corta la comida con cuchillo y tenedor 1 A 3 4
Vierte en un vaso el liquido de un tetrabrik grande 1 2 3 H
Vierte la mezcla preparada en un bol a una bandeja de horno 1 2 3
Usa un cuchillo para untar mantequilla y mermelada en el pan 1 2 H 4
Remueve los ingredientes en un bol para mezclarlos 1
Abre una bolsa de aperitivos 1
Pone una paijita en un tetrabrik individual de zumo 1 2 B 4
Abre envases de cartén que contienen comida 1
Cierra una botella con tapén de rosca 1 2
Quita la tapa de un recipiente de plastico para alimentos 1 2
Coge un bocadillo y se lo come 1 2
Come por si solo usando un tenedor 1 2] 3
Come por si solo usando una cuchara 1 2 3
Coge un vaso o taza sin tapa y bebe 1 2 3
Bebe sorbiendo con una pajita 1 2 3 4
Come pequefias porciones de comida con las manos 1 2 3 4
Come batidos, purés o compotas 1 2 3 4

| | | | | | |
20 30 40 50 60 70 80
1= No puede, 2 = Dificil, 3 = Un poco dificil, 4 = Facil

MAPA DE iTEMS: Movilidad Punt. de dominio = 62, Error tipico = 0.63, Ajuste = -1.95

Monta en bicicleta sin ruedines 1 2 3 4
Da saltos a la comba 10 veces sequidas 1
Se desplaza, colgado de los brazos, por unas barras

Sale de la piscina sin utilizar la escalera

Se columpia solo, tomando impulso con las piernas 2
Sale de la piscina por la escalera 1 |2
Trepa por una estruciura de escalada y se baja de ella 2
Monta en triciclo 1 2 3
Sube por la escalera de un tobogan i 2 B
Estando de pie, da patadas a un balon 1 2 4
Cuando corre, puede rodear a personas y objetos 1 2 4
Se desplaza hacia delante en un correpasilios o algo similar 1 2 3 4

scalones y pendientes

Sube por una escalera de tijera con una caja y la deja H 2 3
Sube una cesta con la colada por un tramo de escaleras 1

Sube y baja de un autobus plblico o escolar 1 2

Sube corriendo 2 tramos de escaleras 1 2

Sube por una colina y recorre 3-5 kildmetros 1 2

Pasa por encima de un obstaculo de mas de 60 cm de altura

Sube las escaleras sin agarrarse a la barandilla f 2
Baja las escaleras sin agarrarse a la barandilla 2
Sube y baja por las gradas de un polideportivo o estadio 1 H
Baja un escaldén dando un salto 1 H 3
Sube y baja escaleras mecanicas 1 2
Baja las escaleras agarrdndose a la barandilla 1 2 A
Sube por una escalera de tijera de pocos peldafios 1 2
Sube un tramo de escaleras agarrandose a la barandilla 1 2 ﬂ
Sube y baja rampas 1 2 3
Camina sobre una superficie estrecha y elevada 1 2 4
Sube y baja bordillos 1 2 H 4
Sube y baja escaleras gateando o sentado 1 2 3 4

Ponerse de pie y andar

Camina 15 metros llevando una bolsa que pesa 10 kg

Camina 5 kilometros 1
Se sostiene de pie en un vehiculo en movimiento 1 2
Camina llevando una mochila pesada en la espalda 1 2
Camina rapido y cruza una calle de dos carriles 1 2
Camina llevando una bolsa de asas llena con la compra 1 2
Empuja un carrito del supermercado de tamafio normal 1 3
Camina llevando una bandeja de comida 1 2
Camina varias horas en las salidas familiares o escolares 1 2
Abre y cierra |a puerta al entrar y salir de casa 1 2 3
Camina llevando una mochila ligera en la espalda 1 2 3
Camina entre una fila de butacas de un teatro o un cine i 2z H
Camina llevando un vaso lleno en las manos, sin derramarlo 1 2
Tira de un carrito que pesa 1 2 3
Camina sobre superficies de interior mojadas y resbaladizas 1
Camnina por casa, donde no hay escaleras 1 2
Camina al aire libre, sobre césped, tierra o grava 1 2
Se pone de puntillas para alcanzar algo 1 2
Cuando camina, puede rodear a personas y objetos 1 2
Estando de pie, se agacha y recoge algo del suelo 1 2 3 4
Esta de pie durante algunos minutos 1 2 3
Se pone en cuclillas y, luego, se levanta 1 2 3 i
Camina apoyandose en los muebles o la pared 1 2 3 4
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Se sienta y se levanta de un inodore de tamafio normal

1 2|3
Sube y baja de una furgoneta, camién o coche un poco alto 1 2 L 3
Entra y sale de un coche 1 2 4
Entra y sale de la bafiera 1 2 3 4
Entra y sale de la ducha 1 2 3 4
Se levanta de una silla de tamafio normal 1 2 3
Sube y baja de su cama 1 2 3 4
Se mete bajo la sabana o manta y coloca bien la almohada 1 2 3 4
Se sube a un sofa o silla de tamafio normal 1 2 3 2
Se sienta en una silla de tamafio normal con respaldo 1 2 3 4
Se levanta del suelo 1 2 3 ]
Se pone en posicitn de gateo 1 2 3 4
Esta sentado en un columpio infantil mientras lo empujan 1 2 3 4
Sentado, levanta un brazo sobre la cabeza para alcanzar algo 1 2 3 4
Tumbado boca abajo, empuja hacia arriba con las manos 2 3 4
Se sienta en el suelo con el apoyo de un cojin 2 3 4
Se sienta en el suelo sin el apoyo de un cojin 2 3 4
Tumbado boca arriba, estira los brazos para alcanzar algo 2 3 4
Tumbado boca abajo, empuja hacia arriba con codos/antebrazos 1 2 3 4
Se da la vuelta en la cama o la cuna 2 3 4
Tumbado boca arriba, vuelve la cabeza hacia ambos lados
Tumbado boca abajo, vuelve la cabeza hacia ambos lados 3 4
| I I | | I |
20 30 40 50 60 70 80

1 = No puede, 2 = Dificil, 3 = Un poco dificil, 4 = Facil

MAPA DE ITEMS: Social/Cognitivo
Autogestion

Acepta consejos u opiniones

Puede esperar una o dos horas

No se lleva a la boca objetos ni productos peligrosos

Esta callado en lugares plblicos cuando coresponde

‘Va con cuidado cuando podria caerse

Cuando se enfada, no da pufietazos, golpes o mordiscos
Cambia de una actividad conocida a ofra sin problemas

nteraccion

Pide educadamente que se cambie algo planificado o asignado
Utiliza estrategias y sigue las reglas de juegos complejos
Utiliza el lenguaje adecuado a la situacion

Trata de resolver los conflictos con amigos o compareros
Mantiene amistades, con concesiones, compromiso y lealtad
Trabaja con sus amigos para llegar a un acuerdo

Respeta los turnos y sigue las reglas de juegos sencillos
Reacciona positivamente ante los logros de sus amigos
Participa en juegos de simulacidn

Pide permiso antes de utilizar algo de otra persona

Mantiene una conversacion con una persona conocida

Invita a los compafieros a jugar, usando palabras o gestos
Saluda adecuadamente cuando le presentan a un desconocido
Juega con nifios o jdvenes de su edad durante varias horas

Se turmna para compartir su juguete favorito

Juega a cuci-tras y a juegos de palmas

Interactia brevemente con un compariero mientras juegan
Sigue la mirada de alguien hacia un lugar u objeto

Escribe notas breves o envia cormeos electrgnicos o mensajes
Da su direccion y su numero de teléfono cuando se le piden
Describe la ayuda que necesita para resolver un problema
Explica las razones de sus aclos

Ensefia una actividad o juego, con explicaciones y ejemplos
Utiliza correctamente las palabras ayer, mafiana y hoy

Utiliza palabras o signos para hacer preguntas

Utiliza varias palabras o signos para expresar un mensaje
Utiliza palabras, gestos o signos para pedir algo

Utiliza palabras aisladas, gestos o signos para indicar algo

Punt. de dominio = §9, Error tipico = 0.82, Ajuste = -2.18

1T 2 |13 @A
1 3 4
T2 |3 4
1 2 H 4
1 2 4
1 2 3 4
i 2 3 4
i 2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
1 |2 H 4
1 2 3 a4
1 4 3 4
B B 3 4
B =z |z 4
1 2 3 4
1 2 |HA 4
1 2 |3 4
T+ BA |3 4
1 2 3 4
2 3 4
2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 H 4
1 2 3 a4
Irzs-i
2 3 a4
1 2 H| ¢
1 2 HI| ¢
LI B T | - |
T 2 B | a4
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ognicién diaria
Utiliza un mapa para planificar una ruta nueva 1 2 3 4
Escribe un trabajo o informe de 2 o 3 paginas 1 2 3 4
Sigue indicaciones escritas complejas 1 2 3 4
Encuentra un nimero de teléfono o direccién 1 2 3 4
Anota, en un calendario o agenda, citas, tareas, etc. 1 2 3 4
Cuenta correctamente los billetes y monedas (20-40 €) 1 2 3 4
Cuenta correctamente las monedas necesarias (1 € o menos) 1 2
Escribe una lista de 3 o0 4 elementos de forma legible 1.2 3 4
Sigue indicaciones escritas formadas por 2 o 3 pasos 12
Consulta la hora en un reloj de pulsera o de pared 1 2
Escribe su nombre y su apellido de forma legible 1
Entiende letreros convencionales n 2
Asocia los dias de la semana con las actividades que hace 1 2
Mira a ambos lados de la calle para saber si puede cruzar 1 [2]
Atiende y sigue las indicaciones dadas a un grupo grande 1 2
Asocia una hora determinada con una actividad determinada 1 2
Reconoce numeros [1]
Reconoce su nombre escrito 1
Monta un puzle de entre 5y 10 piezas que no ha hecho antes 2 3 4
Sigue las indicaciones dadas a un grupo pequefio 1 2
Intenta hacer las cosas de ofra manera si no le salen bien 1
Construye estructuras sencillas con objetos 1 2 3
Utiliza juguetes para simular acciones 1 2 3 4
Trata de poner en funcionamiento los juguetes 1 2 3 4
Muestra interés por los objetos que tiene cerca 1 2 3 4

I | I I I I |
20 30 40 50 60 70 80
1 = No puede, 2 = Dificil, 3 = Un poco dificil, 4 = Facil

MAPA DE ITEMS: Responsabilidad Punt. de dominio = 47, Error tipico = 0.98, Ajuste = -2.17

Organizacion y planificacion

Lleva a cabo tramites legales o personales 1 2 3 4 5
Soluciona errores sobre asuntos personales 1 2 3 4 5
Paga las facturas y cubre otros pagos a tiempo 1 2 3 4 5
Encuentra la ayuda que necesita 1 2 3 4 5
Vota en las elecciones 1 2 3 4 5
Organiza la informacion y documentos importantes 1 2 3 4 5
Si va a llegar tarde o si no puede asistir, lo comunica 1 2 3 4 5
Administra los gastos diarios 1 2 3 4 5

Busca grupos y entra a formar parte de ellos 1 2 3 4 5

Hace un seguimiento de sus gastos y se administra el dinero ; 2 3 4 5

Sigue su planificacion semanal 2

Mantiene los aparatos electrénicos en buen estado 1 2
Elige y planifica sus interacciones sociales 1 A
Elabora y sigue un plan para alcanzar un objetivo
Antes de salir de casa, prepara lo necesario para el dia
Prioriza y coordina varios objetivos al mismo tiempo 1
Durante el dia va controlando qué hora es 1]
Mantiene limpia y en orden su habitacion o su casa 1 2 3 4 5
Por la mafiana se arregla y esta listo cuando corresponde 1 2 3 4 5

Guarda las cosas después de haberlas usado 1 2 3 4 5

stion de la salud

Se ocupa de sus visitas médicas rutinarias y lo relacionado 1 2 k} 4 5
Transmite sus problemas de salud y busca lo que necesita 1 2 ﬂ 4 5
Toma precauciones para evitar ETS o embarazos no deseados 1 2 3 4 5

Sigue las indicaciones de salud y los tratamientos médicos [1] 2 3 4 5

Busca atencidn médica en caso de enfermedad o lesidn grave 2 3 4 5

Trata, por si solo, los problemas de salud leves 1 A

Toma decisiones que favorecen su salud y bienestar 1 E 3 4 5
Afronta el estrés, las preocupaciones o la ira 1 2 B

Ocuparse de las necesidades diarias

Se ocupa de la compra y las comidas de toda la semana 1 2 3 4 5
Compra ropa en una lienda, por catalogo o en intermet 1 2 3 4 5
Lava y cuida la ropa 1

Sigue una receta con 3 o 4 ingredientes 1] 2 3 4 5
En la cocina, sigue las practicas de seguridad alimentaria 1

Utiliza los elecirodomésticos de la cocina de forma segura 1 [ 2]

Confrola el ciclo menstrual 2 3 4 5
Utiliza con cuidado los utensilios al preparar una comida 1 H

Toma bebidas y alimentos saludables 2

Prepara todo lo necesario para dormir fuera de casa - 2 3 4
Prepara comidas sencillas que no requieren cocinar 1 E 3 4
Elige la ropa apropiada al tiempo y a lo que tenga que hacer H 2 3 4
Reconoce cuando su aspecto no es adecuado y toma medidas [1] 2 3 4
Controla los esfinteres durante |la noche 1 2

Controla los esfinteres durante el dia 1 2 3 4 5

;oo @
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Toma precauciones para proteger sus datos personales 1 2 3 4 5

Se desplaza de manera segura por su barrio o localidad 1 3 4 5
Utiliza intermet de manera segura 1 2 B 4 5
Determina el grado de seguridad de un lugar nuevo (1] 2 3 4 5
Vigila o cuida a alguien 1 2 | 3 4 5
Prueba o regula la temperatura del agua en el bafio 1 H 3 4 5
No hace cosas peligrosas en un lugar conocido 1 3 4 5
Come adecuadamente y sin correr riesgos 1 2 3 5
I I | I I |
20 30 40 50 60 70 80

1 = El adulto tiene toda la responsabilidad, 2 = El adulto tiene la mayor parte de la responsabilidad,
3 = El adulto y el nifio o joven comparten responsabilidad casi equitativamente, 4 = El nifio o joven
tiene la mayor parte de la responsabilidad, 5 = El nifio o joven tiene toda la responsabilidad

Fin del informe
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Anexo 4. Reevaluacion del PEDI.

Pediatric Evaluation of Disability Inventory

VERSION 1.0
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Anexo 5. Reevaluacion del PEDI-CAT.

RESUMEN

z;::i'js Error tipico Puntuacion T'  Percentil’ Ajuste # items Informante Aparato* Silla de ruedas**  Forma***
Actividades diarias 13/03/2024 54 0.66 <10 <5 -1.16 36  Otro cuidador 0 0 2
Movilidad 13/03/2024 62 0.63 <10 <5 -1.95 30  Otro cuidador 0 0 2
Social/Cognitivo 13/03/2024 59 0.82 <10 <5 -2.18 35  Otro cuidador 0 0 2
Responsabilidad 13/03/2024 47 0.98 27 <5 -2.17 30 Otro cuidador 0 0 2

*: Puntuaciones normativas
*: 0 = Ninguna ayuda para caminar; 1 = Andador; 2 = Muletas; 3 = Baston

**: 0 = Sin silla de ruedas; 1 = Silla de ruedas manual (no se impulsa a si mismo); 2 = Silla de ruedas manual (se impulsa a si mismo); 3 = Silla de ruedas eléctrica
*** 1 = Rapida; 2 = Equilibrada

MAPA DE iTEMS: Actividades diarias Punt. de dominio = 54, Error tipico = 0.66, Ajuste = -1.16

Cambia (enrosca y desenrasca) la bombilla de una lampara 1 2 3 4
Abre botes con tapon de seguridad para nifios 1 2 3 4
Aprieta los tornillos sueltos con el destornillador 2 3 4
Corta con tijeras paquetes de plastico duro para abrirlos 1 2 3 4
Cambia |a funda de la almohada 1 2 3 4
Abre la cerradura de una puerta con |a llave 2 3 4

Se pone una tirita en un pequefio corte en la mano 1 . 3 4

Apila platos o tazas fragiles 1 2 3 4

Utiliza el teclado del ordenador para escribir 2 3 4
Utiliza el mando de videcjuegos 1 2 3 4

Saca un Unico billete de la cartera 1 2 3 4

Utiliza el ratén del ordenador 1 4

Utiliza el mando a distancia del televisor 1 2 3 4

Pulsa los botones de un teclado 1 2 8 4

Limpia la encimera o la mesa con un pafno 1 2 B

Se afeita la cara con una maquina eléctrica o maquinilla 1 2 3 4
Se corta las ufias de ambas manos con un cortaufas o tijeras 1 2 3 4

Se corta las ufias de ambos pies con un cortalias o tijeras 1 2 3 4

Se seca el pelo con un secador 2 3 4

Se pone el champu, se lava el pelo y se lo aclara 1 3 4

Se limpia por si solo con papel higiénico 1 3

Abre y cierra el pestillo de la puerta de los barios publicos 1 2 13

Pone dentifrico en el cepillo y se lava bien los dientes 1 2 3

Se lava el cuerpo en la bafiera o la ducha 1 2 4
Se seca el pelo con una toalla 1 2 3]

Abre y cierra el grifo del fregadero 1 2 3 4

Se limpia bien la nariz con un pafiuelo 1 2 4 4
Se frota las manos al lavarselas 1 2 3 4

Se pone el sujetador y se lo abrocha por delante o detras 1 2 3 4
Se abrocha un collar o una cadena 1 2 3 4
Se abrocha la correa del reloj de pulsera

Se recoge el pelo en una coleta

Pone los cordones en las zapatillas o las botas

Se ata los cordones

Se pone medias o leotardos

Se abrocha la hebilla del cinturén

Se pone horquillas o pasadores de pelo

Se mete la camisa o blusa dentro del pantaldn o la falda

Se pone los pantalones y se los abrocha

Se pone y se abrocha una camisa con botones delanteros
Une los extremos inferiores de la cremallera y la sube

Se pone guantes para abrigarse, hacer deporte o alguna tarea
Se pone los calcetines

Se pone una camiseta

Se pone zapatos sin cordones u ofro tipo de cierre 1
Se quita la camiseta 1
Se quita los pantalones con cintura elastica 1

Se quita los calcetines 1 2
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Utiliza un abrelatas para abrir una lata 1 2 3 4
Corta en trozos o rodajas verduras o frutas duras 1 2 3 4
Pela alimentos con un pelador (p. e]., patatas o zanahorias) 1 2 3 4
Corta la comida con cuchillo y tenedor 1 2 3 4
Vierte en un vaso el liguide de un tetrabrik grande 1 2 3

Vierte la mezcla preparada en un bol a una bandeja de horno 1 2 3

Usa un cuchillo para untar mantequilla y mermelada en el pan 1 2
Remueve los ingredientes en un bol para mezclarlos 1 2 3

Abre una bolsa de aperitivos 1 2 4
Pone una pajita en un tetrabrik individual de zumo 1 2 H

Abre envases de carion que contienen comida 1 2 3

Cierra una boftella con tapén de rosca 1 2 3 4
Quita la tapa de un recipiente de plastico para alimentos 1 2 3
Coge un bocadillo y se lo come 1 2

Come por si solo usando un tenedor 1 3
Come por s solo usando una cuchara 1 2 3 4
Coge un vaso o taza sin tapa y bebe 1 2 3
Bebe sorbiendo con una pajita 1 2 3 4
Come pequerias porciones de comida con las manos 1 2 3 4

Come batidos, purés o compotas 1 2 3 4

20 30 40 50 60 70 80
1 = No puede, 2 = Dificil, 3 = Un poco dificil, 4 = Facil

MAPA DE iTEMS: Movilidad Punt. de dominio = 62, Error tipico = 0.63, Ajuste = -1.95

Monta en bicicleta sin ruedines 1 2 3 4
Da saltos a la comba 10 veces seguidas 1 2 3 4
Se desplaza, colgado de los brazos, por unas barras 2 3 4
Sale de la piscina sin utilizar la escalera 2 3 4
B 4
3

w

Se columpia sclo, tomande impulso con las piernas 1
Sale de la piscina por la escalera 1 3

Trepa por una estructura de escalada y se baja de ella H 2 4
Monta en triciclo 1 2 4

Sube por la escalera de un tobogan 1 2 B A
Estando de pie, da patadas a un baldn 1 2 3 4
Cuando corre, puede rodear a personas y objetos 1 2 3 4
Se desplaza hacia delante en un correpasillos o algo similar 1 2 3 4

N

L]

Sube una cesta con la colada por un tramo de escaleras

Sube y baja de un autobus publico o escolar

Sube corriendo 2 tramos de escaleras 1

Sube por una colina y recorre 3-5 kilometros 1

Pasa por encima de un obstaculo de mas de 60 cm de altura f 2 3 4
1

Sube por una escalera de tijera con una caja y la deja 2 3 4
1 4
2
2
2

Sube las escaleras sin agarrarse a la barandilla

Baja las escaleras sin agarrarse a la barandilla

Sube y baja por las gradas de un polideportivo o estadio

Baja un escalén dando un salto 1
Sube y baja escaleras mecanicas 1 2

Baja las escaleras agarrandose a la barandilla 12

Sube por una escalera de tijera de pocos peldafios 1 2 3 4
Sube un framo de escaleras agarrandose a la barandilla 12

Sube y baja rampas 1 2 3

Camina sobre una superficie estrecha y elevada 1 2 4
Sube y baja bordillos 12 4
Sube y baja escaleras gateando o sentado 1 2 3 4

Camina 15 metros llevando una bolsa que pesa 10 kg

Camina 5 kildmetros

Se sostiene de pie en un vehiculo en movimiento 1 2
Camina llevando una mochila pesada en la espalda 1 2
Camina rapido y cruza una calle de dos carriles 1 2
Camina llevando una bolsa de asas llena con la compra 1 2
Empuja un carrito del supermercado de tamario normal 1 ]
Camina llevando una bandeja de comida 1 2
Camina varias horas en las salidas familiares o escolares 1 2
Abre y clerra la puerta al entrar y salir de casa 1 2 3
Camina llevando una mochila ligera en la espalda 1 2 3
Camina entre una fila de butacas de un teatro o un cine 1 2 4

Camina llevando un vaso lleno en las manos, sin derramario 1 2 3 4
Tira de un carrito que pesa 1 2 3 4
Camina sobre superficies de interior mojadas y resbaladizas 1
Camina por casa, donde no hay escaleras 1 2
Camina al aire libre, sobre césped, tierra o grava 1 2 3
Se pone de puntillas para alcanzar algo 1 2
Cuando camina, puede rodear a personas y objetos 1 2
Estando de pie, se agacha y recoge algo del suelo 1 2 3 4
Esta de pie durante algunos minutos 1 2 3
Se pone en cuclillas y, luego, se levanta 1 2 3 1
Camina apoyandose en los muebles o la pared 1 2 3 4
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Se sienta y se levanta de un inodoro de tamarfio normal 1 2|3
Sube y baja de una furgoneta, camién o coche un poco alto 1 2 3
Entra y sale de un coche 1 2 B E
Entra y sale de la bafiera 1 2 3
Entra y sale de la ducha 1 2 3 4
Se levanta de una silla de tamarfio normal 1 2 3
Sube y baja de su cama 1 2 3 14
Se mete bajo la sabana o manta y coloca bien la almohada 1 2 3 4
Se sube a un sofa o silla de tamario normal 1 2 3 4
Se sienta en una silla de tamafio normal con respaldo 1 2 3 4
Se levanta del suelo 1 2 3 4
Se pone en posicion de gateo 1 2 3 4
Esta sentado en un columpio infantil mientras lo empujan 1 2 3 4
Sentado, levanta un brazo sobre la cabeza para alcanzar algo 1 2 3 4
Tumbado boca abajo, empuja hacia arriba con las manos 1 2 3 4
Se sienta en el suelo con el apoyo de un cojin 1 2 3 4
Se sienta en el suelo sin el apoyo de un cojin 1 2 3 4
Tumbado boca arriba, estira los brazos para alcanzar algo 1 2 3 4
Tumbado boca abajo, empuja hacia arriba con codos/antebrazos 1 2 3 4
Se da la vuelta en la cama o la cuna 1 2 3 4
Tumbado boca arriba, vuelve la cabeza hacia ambos lados 1 4
Tumbado boca abajo, vuelve la cabeza hacia ambos lados 1 2 3 4
20 30 40 50 60 70 80

1 = No puede, 2 = Dificil, 3 = Un poco dificil, 4 = Facil

MAPA DE ITEMS: Social/Cognitivo Punt. de dominio = 59, Error tipico = 0.82, Ajuste = -2.18

Acepta consejos u opiniones 1 2 3 4
Puede esperar una o dos horas 1 2 4
No se lleva a la boca objetos ni productos peligrosos 1 2 3

Esté callado en lugares publicos cuando corresponde 1 3 4
Va con cuidado cuando podria caerse 1 2 3 4

Cuando se enfada, no da purietazos, golpes o mordiscos 1 2 4
Cambia de una actividad conocida a otra sin problemas 1 2 4

Pide educadamente que se cambie algo planificado o asignado 1 2 3 4
Utiliza estrategias y sigue las reglas de juegos complejos 1 2 3 4
Utiliza el lenguaje adecuado a la situacién 1 2 3 4
Trata de resolver los conflictos con amigos o comparieros 2 3 4
Mantiene amistades, con concesiones, compromiso y lealtad 2 3 4
Trabaja con sus amigos para llegar a un acuerdo 2 3 4
Respeta los turnos y sigue las reglas de juegos sencillos 1 2 4
Reacciona positivamente ante los logros de sus amigos 1 3
Participa en juegos de simulacion 1
Pide permiso antes de utilizar algo de otra persona [ 1] 2 3 4
2
2
2

X
w
IS

Mantiene una conversacién con una persona conocida n

Invita a los comparnieros a jugar, usando palabras o gestos 1

Saluda adecuadamente cuando le presentan a un desconocido 1

Juega con nifios o jovenes de su edad durante varias horas 1 2

Se turna para compartir su juguete favorito 1
Juega a cuci-tras y a juegos de palmas 1 2 3 4
Interactua brevemente con un compafiero mientras juegan 1 2 3 4
Sigue la mirada de alguien hacia un lugar u objeto 1 2 3 4

Escribe notas breves o envia correos electrénicos o mensajes 12

Da su direccion y su nimero de teléfono cuando se le piden 1 2 3
Describe la ayuda que necesita para resolver un problema 1 2 4
Explica las razones de sus actos 1 2 3
Ensefia una actividad o juego, con explicaciones y ejemplos nn 2 3 4
Utiliza correctamente las palabras ayer, mafiana y hoy

Utiliza palabras o signos para hacer preguntas 1 2
Utiliza varias palabras o signos para expresar un mensaje 1 2
Utiliza palabras, gestos o signos para pedir algo 1 2 3
Utiliza palabras aisladas, gestos o signos para indicar algo 1 2

o2 o]
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Utiliza un mapa para planificar una ruta nueva 1 2 3 4
Escribe un trabajo o informe de 2 o 3 paginas 1 2 3 4
Sigue indicaciones escritas complejas 1 2 3 4
Encuentra un nimero de teléfono o direccion 1 2 3 4
Anota, en un calendario o agenda, citas, tareas, etc. 1 2 3 4
Cuenta correctamente los billetes y monedas (20-40 €) 1 2 3 4
Cuenta correctamente las monedas necesarias (1 € o menos) 1 2

Escribe una lista de 3 o 4 elementos de forma legible 1 2

Sigue indicaciones escritas formadas por 2 o 3 pasos 1 2 3 4
Consulta la hora en un reloj de pulsera o de pared 1 2

Escribe su nombre y su apellido de forma legible 1 2 3 4
Entiende letreros convencionales 2

Asocia los dias de la semana con |as actividades que hace 1 2
Mira a ambos lados de la calle para saber si puede cruzar 1
Atiende y sigue las indicaciones dadas a un grupo grande 1 2
Asocia una hora determinada con una actividad determinada 1 2
Reconoce nimeros

Reconoce su nombre escrito 1

Monta un puzle de entre 5 y 10 piezas que no ha hecho antes 2 3 4
Sigue las indicaciones dadas a un grupo pequerio 1 2

Intenta hacer las cosas de otra manera si no le salen bien 1

Construye estructuras sencillas con objetos 1 2 3
Utiliza juguetes para simular acciones 1 2 3 4
Trata de poner en funcionamiento los juguetes 1 2 3 4
Muestra interés por los objetos que tiene cerca 1 2 3 4

20 30 40 50 60 70 80
1 = No puede, 2 = Dificil, 3 = Un poco dificil, 4 = Facil

MAPA DE iTEMS: Responsabilidad Punt. de dominio = 47, Error tipico = 0.98, Ajuste = -2.17

Lleva a cabo tramites legales o personales 1 2 3 4 5
Soluciona errores sobre asuntos personales 1 2 3 = 5
Paga las facturas y cubre otros pagos a tiempo 1 2 3 L) 5
Encuentra la ayuda que necesita 1 2 3 4 5
Vota en las elecciones 1 2 3 4 5
Organiza la informacion y documentos importantes 1 2 3 4 5
Si va a llegar tarde o si no puede asistir, lo comunica 1 2 3 4 5
Administra los gastos diarios 1 2 3 4 5

Busca grupos y entra a formar parte de ellos 1 2 3 4 5

Hace un seguimiento de sus gastos y se administra el dinero Ir 2 3 4 5

Sigue su planificacién semanal 2

Mantiene los aparatos electrénicos en buen estado 1 2
Elige y planifica sus interacciones sociales 1
Elabora y sigue un plan para alcanzar un objetivo
Antes de salir de casa, prepara lo necesario para el dia
Prioriza y coordina varios objetivos al mismo tiempo 1
Durante el dia va controlando qué hora es
Mantiene limpia y en orden su habitacion o su casa 1 2 3 4 5
Por la mafiana se arregla y esta listo cuando corresponde 1 2 3 4 5

Guarda las cosas después de haberlas usado 1 2 3 4 5

Se ocupa de sus visitas médicas rutinarias y lo relacionado 1 2 3 4 5
Transmite sus problemas de salud y busca lo que necesita 1 2 4 5
Toma precauciones para evitar ETS o embarazos no deseados

Sigue las indicaciones de salud y los tratamientos médicos

Busca atencién médica en caso de enfermedad o lesion grave

Trata, por si solo, los problemas de salud leves 1
Toma decisiones que favorecen su salud y bienestar 1
Afronta el estrés, las preocupaciones o la ira 1 2

Se ocupa de la compra y las comidas de toda la semana 1 2 3 4 5
Compra ropa en una tienda, por catalogo o en internet 1 2 3 4 5
Lava y cuida la ropa 1 2 3 4 5
Sigue una receta con 3 o 4 ingredientes (1] 2 3 4 5

En la cocina, sigue las practicas de seguridad alimentaria 1 2 3 4 5

Utiliza los electrodomeésticos de la cocina de forma segura 1

Controla el ciclo menstrual 2 3 4 5
Utiliza con cuidado los utensilios al preparar una comida 1 E

Toma bebidas y alimentos saludables [ 1] 2

Prepara todo lo necesario para dormir fuera de casa 2 3 4 5
Prepara comidas sencillas que no requieren cocinar 1 3 4 5
Elige la ropa apropiada al tiempo y a lo que tenga que hacer 2 3 4 5
Reconoce cuando su aspecto no es adecuado y toma medidas 2 3 4 5
Controla los esfinteres durante la noche 1 2

Controla los esfinteres durante el dia 1 2 3 4 5
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‘elar por su seguridad
Toma precauciones para proteger sus datos personales 1 2 3
Se desplaza de manera segura por su barrio o localidad 1 2] 3 4
Utiliza intemet de manera segura 1
Determina el grado de seguridad de un lugar nuevo 1] 2
Vigila o cuida a alguien 1
Prueba o regula la temperatura del agua en el bafio 1
No hace cosas peligrosas en un lugar conocido 1 H

20 30 40

3
3
Come adecuadamente y sin correr riesgos 1 2 3 5
50 60 70

1 = El adulto tiene toda la responsabilidad, 2 = El adulto tiene la mayor parte de la responsabilidad,
3 = El adulto y el nifio o joven comparten responsabilidad casi equitativamente, 4 = El nifio o joven
tiene la mayor parte de la responsabilidad, 5 = El nifio o joven tiene toda la responsabilidad
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