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1. Resumen

Por una parte, el Trastorno por Déficit de Atencidn con Hiperactividad
(TDAH) es un trastorno del neurodesarrollo que cuenta con una prevalencia
del 7,1% a nivel mundial y del 6,8% en Espafa. Se caracteriza por un patrén
persistente de inatencion y/o hiperactividad-impulsividad que interfiere con
el funcionamiento social, académico, laboral y/o ocupacional, lo que

repercute en el desempefio ocupacional de las personas con TDAH.

Por otra parte, el ocio se considera uno de los derechos fundamentales de
los que cualquier persona debe gozar. A través de estas actividades el
individuo vive una serie de experiencias que resultan placenteras y
satisfactorias para é€l, lo que puede contribuir a su desarrollo integral,
favoreciendo también el desarrollo de habilidades (cognitivas, motoras,
sociales y comunicativas), la promocion del bienestar fisico, social y

emocional y la mejora de la calidad de vida, entre otras.

Asi, el objetivo general del estudio sera conocer cémo influye la
participacion en actividades de ocio en nifios con TDAH en el resto de areas

ocupacionales.

Para ello, el estudio se llevara a cabo mediante una metodologia mixta, la
cual combina técnicas propias de los enfoques cuantitativo y cualitativo
para la recogida e interpretacion de los datos, tales como la entrevista
semiestructurada y las herramientas de evaluacion PEDI-CAT vy
CAPE/PAC. Los participantes del mismo seran nifios con TDAH en edad
escolar (de 6 a 12 afos) de la Fundacion INGADA y sus cuidadores

principales.

Palabras clave: trastorno por déficit de atencion con hiperactividad, TDAH,

nifos, ocio, terapia ocupacional.

Tipo de estudio: proyecto de investigacion.
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Resumo

Por unha parte, o Trastorno por Déficit de Atencion con Hiperactividade
(TDAH) é un trastorno do neurodesenvolvemento que conta cunha
prevalencia do 7,1% a nivel mundial e do 6,8% en Espafia. Caracterizase
por un patron persistente de inatencion e/ou hiperactividade-impulsividade
que interfire co funcionamento social, académico, laboral e/ou ocupacional,

0 que repercute no desempefio ocupacional das persoas con TDAH.

Por outra parte, o lecer considérase un dos dereitos fundamentais dos que
calquera persoa debe gozar. A través destas actividades o individuo vive
unha serie de experiencias que resultan pracenteiras e satisfactorias para
el, o que pode contribuir ao seu desenvolvemento integral, favorecendo
tamén o desenvolvemento de habilidades (cognitivas, motoras, sociais e
comunicativas), a promocion do benestar fisico, social e emocional e a

mellora da calidade de vida, entre outras.

Asi, o obxectivo xeral do estudo sera cofiecer como inflie a participacion
en actividades de lecer en nenos con TDAH no resto de areas

ocupacionais.

Para iso, o estudo levarase a cabo mediante unha metodoloxia mixta, a cal
combina técnicas propias dos enfoques cuantitativo e cualitativo para a
recollida e interpretacibn dos datos, tales como a entrevista
semiestructurada e as ferramentas de avaliacion PEDI-CAT e CAPE/PAC.
Os participantes do mesmo seran rapaces con TDAH en idade escolar (de

6 a 12 anos) da Fundacién INGADA e os seus coidadores principais.

Palabras clave: trastorno por déficit de atencion con hiperactividade, TDAH,

nenos, lecer, terapia ocupacional.

Tipo de estudo: proxecto de investigacion.
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Abstract

The disorder attention deficit with hyperactivity (ADHD) is a
neurodevelopmental disorder that has a prevalence of 7.1% globally and
6.8% in Spain. Itis characterized by a persistent pattern of inattention and/or
hyperactivity-impulsivity, which interferes with social, academic, labor and

occupational performance.

Leisure is considered as a fundamental right, and allows to enjoy several
experiences that may contribute to their integral development, promoting
the development of skills (cognitive, motor, social and communicative), the
promotion of physical, social and emotional well-being and the improvement

of quality of life, between others.

Therefore, the overall objective of the study will be to know how influences
the participation in leisure activities at children with ADHD in other

occupational areas.

To achieve this aim, the study will take place in using a mixed methodology,
which combines techniques of quantitative and qualitative approaches in
order to the collection and interpretation of data, such as the semi-structured
interview and assessment tools PEDI-CAT and CAPE / PAC. The
participants will be children with ADHD between 6 to 12 years of the

INGADA Foundation and their primary caregivers.

Keywords: ADHD, attention deficit disorder with hyperactivity, child, leisure,

occupational therapy.

Type of study: Research project.
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2. Antecedentes y estado actual del tema

2.1. Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad

El Trastorno por Déficit de Atencidén con Hiperactividad (TDAH) es definido
clinicamente por primera vez en 1902 por el médico Sir George Frederick
Stillt en una publicacién de la revista médica britanica “The Lancet”, en la
cual describia a 20 nifios que presentaban graves problemas atencionales
y conductuales. Estos nifios mostraban sintomas similares a lo que hoy se
conocen como presentacion combinada del TDAH (entonces era
denominado defecto del control moral)2. En 1798, el escocés Alexander
Crichton3# describidé en su obra literaria “Una investigacién sobre la
naturalezay el origen de la enajenacion mental” los sintomas de lo que hoy
en dia denominamos presentacién con predominio inatento del TDAH (era
conocido como agitaciéon o inquietud mental). En Espafia, la primera alusion
sobre dicho concepto surge en 1908, cuando el Dr. Vidal Parera?® describe
en el “Compendio de Psiquiatria Infantil” el comportamiento de nifios y
nifias con TDAH (llamado nifio atolondrado con debilidad de la atencién):
distraidos, ensimismados, atolondrados, con debilidad de la atencion,
inquietos, gesticuladores, con necesidad de hablar y de exponer sus

pensamientos atropelladamente, inestables emocionalmente, etc.

Hasta la primera mitad del siglo XX se consideraba que el trastorno surgia
como consecuencia de una lesion o dafio cerebral. Entre los afios 50 y 70,
se produce un cambio de vision, donde la presencia de hiperactividad pasa
a ser la hipétesis principal. A partir de 1970, la dificultad para mantener la
atencion y controlar los impulsos adquiere también relevancia, siendo hoy
en dia (junto con la hiperactividad) los tres sintomas nucleares del

trastorno®.

El concepto actual, TDAH, surge en 1987 en la tercera ediciéon revisada del
“Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales” (DSM-III-R)’,
y se mantiene hasta el DSM-V8. Hasta entonces, dicho término ha pasado
por diferentes denominaciones, tales como: sindrome del nifio con dafio

cerebral, nifio con lesién/disfuncibn cerebral minima, sindrome
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hipercinético, sindrome del nifio hiperactivo y trastorno por déficit de

atencion con o sin hiperactividad®, entre otras.

Actualmente, el TDAH es considerado un trastorno del neurodesarrollo
caracterizado por un patrén persistente de inatencion y/o hiperactividad-
impulsividad que interfiere con el funcionamiento social, académico, laboral
y/o ocupacional, cuyos sintomas se manifiestan como minimo desde los
altimos 6 meses y estan presentes antes de los 12 afios en dos 0 mas
contextos®. Por una parte, la inatencién hace referencia a la incapacidad
para seguir las tareas, falta de persistencia, dificultad para mantener la
atencién y/o escuchar, desorganizacién a la hora de desarrollar tareas y
pérdida de materiales. Por otra parte, la hiperactividad se refiere a una
actividad motora excesiva, movimientos nerviosos, incapacidad para
permanecer sentado y necesidad de estar en movimiento
permanentemente. Por Ultimo, la impulsividad hace alusion a acciones
precipitadas, no meditadas, que pueden repercutir negativamente en el
individuo, ya que este no percibe los riesgos que puede ocasionar su
conducta. También incluye la dificultad para esperar turnos e interrumpir

conversaciones®.

Dependiendo de las manifestaciones de estos sintomas, se diferenciaran
tres presentaciones clinicas, que son: predominio de la falta de atencién,
predominio de la hiperactividad/impulsividad o presentacién combinada (se
presentan los tres sintomas nucleares). Estas pueden variar a lo largo del

ciclo vital®.

El TDAH esta considerado como uno de los trastornos psiquiatricos
infantiles mas frecuentes®, con una prevalencia mundial estimada del
7,1%7%°. A nivel europeo se calcula que un 5% de los nifios y adolescentes
entre 6 y 17 afios presentan TDAH, donde la maxima prevalencia se da
entre los 6 y los 9 afos'!. En Espafia, el TDAH tiene una prevalencia del
6,8%*?, siendo mas frecuente en el sexo masculino que en el femenino
entre la poblacion general, con una proporcion de 2:1 durante la infancia y

1,6:1 durante la edad adulta, donde la inatencion es el sintoma mas
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frecuente en el sexo femenino®. A pesar de ser un trastorno de
manifestacion tipica en la infancia, este también se puede prolongar hasta

la edad adulta, donde la prevalencia oscila entre el 2,5y el 5,5 %13,

Todos estos datos variaran en funcion de: los criterios diagnosticos
empleados, el método de evaluacion, el procedimiento de extraccion de la
muestra, las fuentes de informacién utilizadas y las caracteristicas

socioculturales de la poblacién®4,

Asimismo, el TDAH es considerado un trastorno de base neurobioldgica,
complejo y multifactorial, en donde interaccionan diversos factores
biolégicos, ambientales (prenatales, perinatales y postnatales) vy
psicosociales. Entre los factores biolégicos se encuentran la heredabilidad
(en torno al 75%)? y las anomalias cerebrales anatémicas, fisiolégicas y
funcionales (como disminucién del volumen y asimetria de estructuras
subcorticales, desregulacion en los neurotransmisores dopamina y
noradrenalina, reduccion del metabolismo cerebral de la glucosa,
disfuncion catecolaminérgica y alteracion cognitiva de las funciones
ejecutivas, entre otros)?81%16, Entre los factores ambientales se encuentran
un bajo peso al nacer y prematuridad, consumo de alcohol y tabaco durante
el embarazo, complicaciones prenatales y perinatales, estrés fetal, maltrato
infantil, infecciones y exposicibn a neurotoxicos. Entre los factores
psicosociales se hallan la inestabilidad familiar, la mala alimentacion,
antecedentes familiares con otros trastornos psiquiatricos, una relacion
paternofilial negativa, la institucionalizacion del nifio, las adopciones y un

bajo nivel econémicol’.

El TDAH puro, sin ningun trastorno comorbido, es poco frecuente.
Habitualmente suele cursar con otro u otros trastornos asociados (en torno
al 70% presenta un trastorno asociado y el 40% dos), lo que dificultan el
diagnéstico y la evolucion de la persona'®. Diferentes estudios 81519 han
encontrado elevadas tasas de concurrencia entre el TDAH y otros
trastornos, siendo los mas frecuentes el Trastorno Negativista Desafiante,

el Trastorno de Conducta Disocial, el Trastorno de Ansiedad, el Trastorno

10
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del Espectro Autista, el Trastorno Depresivo, el Trastorno del Aprendizaje,
el Trastorno por uso de sustancias, el Trastorno de Tics y el Trastorno

Bipolar.

Actualmente, no existe ningun tratamiento que cure el trastorno totalmente.
Sin embargo, existen medidas farmacoldgicas y no farmacolégicas que han
demostrado disminuir y/o mejorar el deterioro producido como
consecuencia del TDAH. Por una parte, los tratamientos farmacologicos se
basan en reducir la sintomatologia del TDAH (déficit de atencion,
impulsividad e hiperactividad)'®, empleando farmacos que actian
principalmente sobre los neurotransmisores dopamina y noradrenalina. Los
farmacos mas utilizados son los estimulantes, como el metilfenidato y las
anfetaminas. También se emplean los farmacos no estimulantes, como la
atomoxetina y los agonistas alfa 22°. Por otra parte, existen tratamientos no
farmacoldgicos cuya finalidad es mejorar las funciones ejecutivas, modificar
y tratar los problemas de conducta, reducir las complicaciones y/o
repercusiones derivadas en la vida de la persona y en su entorno (aspectos
académicos, sociales y conductuales principalmente)!’, y educar y
asesorar a la persona y a su familia sobre dicho trastorno?. Los mas
frecuentes son la intervencion psicosocial, la intervencion psicoeducativa,
la terapia cognitiva-conductual, el tratamiento psicoldgico, las terapias
alternativas (como el tratamiento dietético, la osteopatia, la estimulacion
auditiva, la optometria, la psicomotricidad y la homeopatia) y otros (como,
por ejemplo, la terapia ocupacional (TO)). Sin embargo, es el uso
combinado de ambos tipos de tratamientos la alternativa terapéutica mas
eficaz, con mejora de los sintomas nucleares y los problemas secundarios
y comorbidos asociados al TDAH (autoestima, conducta, trastornos

asociados y rendimiento académico, entre otros)?91°.
2.2. Ocio

El ocio es un concepto que ha existido en diferentes épocas y ha ido
evolucionando a lo largo de los afios, siendo definido de multiples formas

desde tiempos remotos por diversos autores.

11
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Asi, en la Antigua Grecia el ocio, llamado skholé, consistia en gozar de un
estado de paz y contemplacion creadora para dedicarse al desarrollo
intelectual, en el cual solo podian participar algunos privilegiados (los
hombres libres). Para los romanos, sin embargo, el ocio (otium) era
entendido como la interrupcion al trabajo, donde el tiempo era invertido en

el descanso para recuperarse y volver de nuevo al trabajo?%22.

En la Edad Media, el ocio hacia referencia al tiempo de no-trabajo, en el
cual se llevaban a cabo actividades elegidas libremente, tales como guerra,

politica, deporte, ciencia o religion?°22,

En la Edad Moderna se produjo un cambio de vision acerca del ocio, donde
este paso a ser entendido como la antitesis al trabajo, siendo considerado

un vicio personal y social (la ociosidad) e improductivo?°-2L,

Con el industrialismo, el ocio pasa a entenderse como el tiempo excedente
del tiempo de trabajo. Al pasar a ser una sociedad de consumo, el ocio pasa

a destinarse preferentemente al consumo de bienes o servicios?2.

A partir del S. XX hasta la actualidad, el ocio y el trabajo pasan a ser
considerados complementarios, donde todos pueden disfrutar de las
actividades de ocio, ya que no existe una division social (como sucedia
antiguamente). Asi, en términos generales, el ocio es definido
fundamentalmente desde tres perspectivas: como un conjunto de
actividades especificas, como el tiempo libre de trabajo o como una

experiencia subjetiva??,

Dumazeider®* lo defini6 como un conjunto de actividades placenteras
elegidas por el individuo, exentas de obligaciones tales como el trabajo, la
familia y el tiempo social. Es decir, aquellas actividades destinadas al
descanso, diversion y/o desarrollo?®. De manera similar, en el Marco de
Trabajo de la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (AOTA),
Parham y Fazio?>2% |o describieron como “una actividad no obligatoria que
esté intrinsecamente motivada y en la cual se participa durante un tiempo
discrecional o libre, es decir, un tiempo no comprometido con ocupaciones

obligatorias tales como trabajo, cuidado propio o dormir”.

12
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Baud-Bovy and Lawson?’ lo definieron como el tiempo libre disponible para
el individuo cuando las disciplinas del trabajo, el suefio y otras necesidades
basicas se han cumplido. Jacobs y Jacobs?® afiaden que las actividades
son elegidas libremente y producen satisfaccion, motivacion, autoeficacia 'y
compromiso con la actividad en la persona. Anteriormente, Jaume Trilla?®,
en 1989, manifestara que “el ocio, independientemente de la actividad
concreta de la que se trate, es una forma de utilizar el tiempo libre mediante
una ocupacion libremente elegida y realizada, cuyo desarrollo resulta

satisfactorio o placentero para el individuo”.

En 1993, la Asociacion Internacional de Ocio y Recreo (WLRA)30:31 definié
el ocio “como un area especifica de la experiencia humana, con sus
beneficios propios, entre ellos la libertad de eleccién, creatividad,
satisfaccion, disfrute y placer, y una mayor felicidad. Ademas, comprende
formas de expresibn o actividad amplias cuyos elementos son
frecuentemente tanto de naturaleza fisica como intelectual, social, artistica
o espiritual”’. Para Cuenca®?, el ocio también es una experiencia humana

elegida libremente, satisfactoria y con un fin en si misma.

Por tanto, se podria concluir que la definicién de ocio es subjetiva, ya que

cada individuo tiene su propia interpretacion3.

Al igual que ocurre con el concepto de ocio, también han existido multiples
formas de clasificar el ocio por diferentes autores. Asi, Gunter y Gunter3*
distinguen cuatro tipos de ocio. Estos son: ocio puro, ocio anémico, ocio
institucional y ocio alienado. El ocio puro se caracteriza por una maxima
participacion y eleccion por parte del individuo, el cual se autoimpone los
limites y del que obtiene satisfaccion. El ocio institucional también se
caracteriza por una elevada participacion y eleccion personal, pero donde
los limites son impuestos por una institucion. El ocio andmico hace
referencia al tiempo libre no organizado, que puede resultar 0 no
satisfactorio. El ocio alienante hace referencia a aquellas actividades de
ocio y tiempo libre tipicas, no obligadas, pero que no producen ninguna

satisfaccion a quien las practica. Otra forma de clasificar el ocio es segun

13
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la interaccién con otros durante su ejecucion, en ocio individual (realizado

en solitario) o colectivo (realizado con varias personas)®.

Por otra parte, De Castro® distingue tres tipos de actividades de ocio. Estas
son: las actividades fisicas (deportes, viajes, paseos...), las actividades
practicas (manualidades, artesania...), las actividades sociales (debates,
fiestas...) y las actividades culturales (musica, teatro, cine, arte...). Otro
modo de clasificar las actividades de ocio, propuesta por Stein y Cutler?’,
es en: actividades como espectador (deportes, musica, teatro), deportes
(competitivos y cooperativos), ejercicios (aerdbico, isométrico), cuidados de
animales, ejercicios de relajacion (yoga, meditacién), musica, baile,
jardineria, cuidado personal, juegos mentales, composicion creativa
(poesia, arte, decoracion), bricolaje, manualidades, actividades sociales,
hobbies (coleccién de monedas, sellos), trabajo voluntario, compras y
viajes.

Cuenca®? sefiala que la ejecucioén del ocio se lleva a cabo a través de seis
dimensiones, relacionadas con diversos estilos de vida, entornos,
ambientes y recursos. Estas dimensiones son: ludica, deportiva, ambiental-
ecoldgica, creativa, festiva y solidaria. La dimensién ludica hace referencia
a las nociones de descanso y diversion, donde el juego es una actividad
autotélica, no obligada, elegida liboremente y que resulta satisfactoria para
quien la desarrolla. La dimension deportiva contribuye al desarrollo
personal de la persona, mejorando las habilidades motoras y sociales y
promoviendo habitos saludables e higiénicos. La dimension ambiental-
ecologica establece una relacion entre la comunidad y los entornos
naturales donde se llevan a cabo las actividades de ocio, haciendo hincapié
en el cuidado y respeto del medio ambiente. La dimension creativa esta
ligado a los procesos culturales y educativos, teniendo en cuenta los estilos
de vida, los puntos de vista, las artes y el aprendizaje de los individuos,
entre otros. La dimensién festiva hace referencia a las fiestas, que implica
la reunién de varias personas para celebrar algin acontecimiento y en

donde adquiere gran importancia la cohesion comunitaria. La dimension

14
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solidaria implica la realizacion de acciones voluntarias destinadas a la

ayuda de otros, sin obtener nada a cambio.

Ademas, Gorbefia?® comenta que los principales ambitos en los que se
materializa el ocio son el cultural, deportivo, turistico y recreativo. Este se
manifiesta en espacios naturales, rurales, urbanos y virtuales, y
proporciona beneficios de caracter fisico, psicolégico y social®?, tales como:
mejora de la satisfaccion personal y la calidad de vida, desarrollo y
crecimiento personal, bienestar fisico y emocional, mejora de las funciones

ejecutivas e interacciones sociales, entre otros®’.
2.3. Ocio, TDAH y terapia ocupacional

El ocio, tal y como sefala “La Declaracién Universal de los Derechos
Humanos ™8, promulgada en 1948, es un derecho humano fundamental del
que toda persona debe poder disfrutar, sin distincién de sexo, raza, posicion
socioecondmica, creencias o cualquier otra condiciéon: “Toda persona tiene
derecho al descanso, al disfrute del tiempo libre (...)" La Federacién
Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT) afiade en su “Declaracion
sobre los derechos humanos™® que las personas tienen derecho a
participar en una amplia gama de ocupaciones (civicas, educativas,
productivas, sociales, creativas, espirituales y restauradoras), elegidas
libremente, “que les permitan prosperar, desarrollar su potencial y
experimentar satisfaccion en forma consistente con su cultura y creencias”.
Asimismo, la “Convencién sobre los derechos del nifio™° en el articulo 31
también reconoce “el derecho del nifio al descanso y el esparcimiento, al
juego y a las actividades recreativas propias de su edad y a participar
libremente en la vida cultural y en las artes”. Desde TO, tal y como refiere
la WFOT#, se pretende capacitar a todas las personas en la participacion
de las actividades de su dia a dia, promocionando su salud y su bienestar

a través de la ocupacion.

El ocio, y mas concretamente el juego, es considerado la ocupacion
principal del nifio3!, a través de la cual vive una serie de experiencias, tanto

objetivas como subjetivas, que resultan placenteras y satisfactorias. A

15
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través de él, el infante contacta con su entorno y aprende a conocerse a si
mismo y al mundo que le rodea. Ademas, contribuye al desarrollo integral
del nifio, pues mediante la participacion en estas experiencias se favorece
al desarrollo de habilidades (cognitivas, motoras, sociales y comunicativas),
la promocién del bienestar fisico, social y emocional y la mejora de la

calidad de vida, entre otras31:33:42-47,

El TDAH, como ya se ha mencionado anteriormente, es un trastorno de
neurodesarrollo que afecta a un importante sector de la poblaciéon®12. Las
caracteristicas del TDAH, definidas previamente, tal y como se indica en
varios estudios?4849, conllevan a que estas personas puedan presentar
dificultades a la hora de realizar ciertas tareas y/o actividades, influyendo
en el desempefio de las diversas areas ocupacionales y produciendo un
desequilibrio en el desarrollo de sus ocupaciones, afectando de este modo
también en su calidad de vida. Las &reas que mas frecuentemente se hallan
alteradas son la educacion y la participacion social*?°%-52, Otras actividades
como el ocio, las actividades cotidianas o el suefio pueden también verse

afectadas?7:53-56,

En relacion al ocio, a menudo, los niflos con TDAH presentan una
afectacion de la dimension social, mostrando dificultades a la hora de
interaccionar y participar en actividades con sus pares. Pueden presentar
alteraciones conductuales (como comportamiento violento, no
cumplimiento de normas, etc.) y emocionales (como baja autoestima,
inhibicion, no control de impulsos, baja motivacion...), lo que favorece al
rechazo y aislamiento por parte de los otros nifios. Ademas, también
presentan dificultades en las habilidades motoras, tales como falta de

coordinacion o torpeza, entre otras®®%.

Tal y como sefialan Shimoni M, Engel-Yeger B y Tirosh E®°, los nifios con
TDAH tienden a participar en actividades de ocio informales (ya que estas
no estan estructuradas ni regladas), presentando un bajo nivel de disfrute

en las actividades formales. Asimismo, también detectan una baja
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intensidad a la hora de participar e involucrarse en las actividades,
especialmente en aquellas colectivas.

Por todo ello, se considera que el terapeuta ocupacional puede desarrollar
sus intervenciones en el ambito de atencidn a nifios con TDAH, para ayudar
a minimizar y/o superar estas dificultades y fomentar una gratificante
participacion en el ocio; favoreciendo también a aumentar la satisfaccion y
motivacion del usuario, potenciar sus habilidades y destrezas v,

fundamentalmente, facilitar el desarrollo personal3:.
2.4. Justificacion

Como se ha mencionado previamente, el TDAH es uno de los trastornos
psiquiatricos mas frecuentes en los nifios en edad escolar a nivel mundial
(afectando alrededor del 7,1% de la poblacion)l®, donde las
manifestaciones suelen prolongarse hasta la adolescencia y la edad adulta.
Habitualmente, origina repercusiones en el funcionamiento académico,
laboral, familiar y social®1259-52  deterioro de las funciones ejecutivas
(principalmente la atencion, la memoria de trabajo y el control
inhibitorio)*®57 y produce un impacto significativo en el manejo de las rutinas
diarias*”:51:53:58 comprometiendo de este modo su desempefio ocupacional.
Ademas, a menudo, presentan una elevada comorbilidad con otros
trastornos asociados®'>1%, Como consecuencia de lo anterior, el TDAH
produce un elevado impacto econémico, social y sanitario que repercute a

una gran parte de la sociedad.

Dado que, tal y como se ha mencionado, actualmente no existe ningun
tratamiento que cure totalmente dicho trastorno, es importante conocer los
efectos y beneficios que las terapias no farmacolégicas, entre ellas la
terapia ocupacional, aportan a las personas con TDAH. De este modo, el
terapeuta ocupacional debe ofrecer oportunidades de participacion en las
ocupaciones, promoviendo su salud y bienestar*! y fomentando al maximo
la funcionalidad de la persona. Asimismo, debe ser una de sus figuras
principales a la hora de intervenir, identificando las dificultades

ocupacionales en las diversas areas (educacion/ trabajo, participacion
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social y actividades de la vida diaria, principalmente) y las dificultades en
las funciones ejecutivas y motoras, intentando dar respuesta a dichas

necesidades®®.

Por otra parte, la bibliografia existente sobre el ocio de nifios con TDAH es
escasa, donde la mayoria se centra en aspectos tedéricos del juego. Asi, a
través de este estudio de investigacion se pretende conocer como influye
la participacion en actividades de ocio en el desempeiio del resto de
ocupaciones y qué beneficios se pueden obtener a través de ellas.
Asimismo, también se busca identificar qué dificultades presentan los nifios
a la hora de desarrollar estas actividades y qué elementos del entorno

actuan como facilitadores o barrera.

Por ello, es importante seguir profundizando en el tema, tanto desde el
punto de vista terapéutico como del de promocion de la salud,
estableciendo evidencias cientificas en este campo acerca de las

necesidades ocupacionales de los nifios con TDAH.
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4. Hipotesis

Una vez revisada la literatura, se considera que la hipoétesis principal de
este estudio de investigacion es que la participacion en actividades de ocio
de nifios con TDAH produce una mejora de los sintomas nucleares de dicho
trastorno (falta de atencion, hiperactividad y/o impulsividad) y de las
funciones cognitivas, lo que repercute positivamente en el rendimiento
académico, en la interaccion con pares y en la realizacion de las actividades
de la vida diaria (AVD).

5. Objetivos

5.1. General

- Conocer como influye la participacion en actividades de ocio en
nifios con TDAH en el resto de &reas ocupacionales.

5.2. Especificos

- Conocer los intereses y el nivel de satisfaccion de los participantes

en cuanto a las actividades de ocio.

- ldentificar las posibles dificultades que puedan presentar los

participantes a la hora de realizar las diversas actividades.

- Determinar si la participacion en actividades de ocio contribuye en la
mejora de las funciones ejecutivas y otras habilidades (motoras,

cognitivas y sociales).

- Establecer la relaciéon existente entre la participacion en actividades
de ocio y el desempefio ocupacional en las otras areas (educacion,

participacion social y actividades de la vida diaria).

- Explorar la perspectiva de los familiares de estos nifios antes y
después del estudio en relacibn a su desempefio ocupacional,

fundamentalmente en las actividades de ocio.
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6. Metodologia

6.1. Diseio de estudio

El presente proyecto plantea una metodologia mixta, la cual combina
técnicas propias de los enfoques cuantitativo y cualitativo. Ambos tipos se
complementan a la perfeccion, otorgando una mayor validez y riqueza
interpretativa a la investigacion®. Por una parte, la metodologia
cuantitativa®® se basa en la recogida y andlisis de datos cuantitativos de
caracteristicas observables de una muestra de sujetos, mediante el uso de
técnicas estadisticas y herramientas de evaluacion, obteniendo de este
modo una realidad objetiva y determinando si existe o no asociacion entre
las variables. Por otra parte, la metodologia cualitativa®®®! se centra en la
descripcion de las experiencias personales y la comprension e
interpretacion de estas, creando asi una realidad subjetiva. De esta forma,
se valora tanto la percepcion de los participantes y sus familiares como el
desempefio de los nifios en las diferentes &reas ocupacionales,

fundamentalmente en la de ocio.

En relacion a la investigacion cuantitativa, se trata de un estudio analitico,
longitudinal y observacional, pues se trata de un estudio de cohortes. En él
se estudia el desempefio ocupacional de los nifios con TDAH antes y
después del periodo de estudio (la participacién o no en las actividades de
0cio)®%62, En relacion a la investigacion cualitativa, aborda una perspectiva
fenomenolégica segin Van Manen®, mediante la cual se describe la
experiencia de los nifios y los familiares que han participado en el estudio,
permitiendo una aproximacion sobre los fendmenos en su contexto natural

y la interpretacion del significado de estos.
6.2. Ambito de estudio

El estudio tendra lugar en la Fundacién INGADA®*, cuyo ambito de
actuacion se desarrolla en la comunidad de Galicia, y cuya sede principal
se encuentra situada en la ciudad de A Corufia, contando ademas con cinco
sedes repartidas por toda la comunidad (Narén, Santiago, Lugo, Ourense
y Vigo). Su objetivo principal es dar asistencia integral a personas que
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presentan TDAH y/o Trastornos Asociados (TA) y a sus familias, mejorando
de este modo su calidad de vida. Dicha entidad, nacida en enero de 2014,
ofrece servicios a personas con TDAH y/o TA, asi como a aquellas que
necesiten asesoramiento sobre dicho tema, incluyendo a familiares o
personas cercanas a los usuarios y profesionales de la salud o educacion,
entre otros. Asimismo, dentro de la amplia gama de servicios que ofrece la
fundacion se encuentra el departamento de Terapia Ocupacional, el cual

pretende promover la rehabilitacién psicosocial de sus usuarios.
6.3. Poblacion de estudio y seleccién de participantes

La poblacién que conformara el estudio seran nifios diagnosticados de
TDAH, en edad escolar (entre 6 y 12 afios) que sean miembros de la
Fundacion INGADA y que cumplan con los criterios de inclusién (Tabla I).
Asimismo, los padres o tutores legales de estos nifios podran participar
como informantes (Tabla II).

Tabla I: Criterios de inclusion y exclusion de los usuarios participantes

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

. Presentar otros trastornos de
Estar en edad escolar (6-12 afos) )
neurodesarrollo asociados

. o Acudir a algun tipo de terapia para
Presentar un diagnostico de TDAH . . .
mejorar su desempefio ocupacional

Ser usuarios de la entidad No aceptar participar en el estudio

Presentar limitaciones 0
dificultades en su desempefio

ocupacional
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Tabla II: Criterios de inclusién y exclusion de los informantes

Criterios de inclusién Criterios de exclusion

Ser el cuidador principal del niilo No tener capacidad de expresion

con TDAH y/o comunicacion
Ser mayor de edad No estar dispuesto a responder

No firmar el consentimiento

informado

6.4. Procedimiento

6.4.1. Revision bibliogréafica

Con el objetivo de obtener evidencia cientifica sobre el tema abordado, se
ha llevado a cabo una busqueda bibliografica en diferentes bases de datos,

tales como Pubmed, Scopus, SciELO, Dialnet y ResearchGate.

Para la realizacibn de la busqueda se han utlizado diferentes
combinaciones de los términos: “attention déficit disorder with hiperactivity”,
“child”, “leisure” y “occupational therapy”, tanto en inglés como en espafiol.
Estos descriptores han sido combinados entre si y con los conectores
“AND” y “OR” para obtener un mayor niumero de documentos relacionados
con el tema principal del estudio. Ademas, se ha limitado la busqueda a
articulos y revisiones sistematicas, en inglés, espafol o portugués,
publicados entre 2008 y 2018.

Asimismo, se ha empleado el Google Académico para ampliar las fuentes
de busqueda de documentacion. Ademas, se han revisado libros, paginas
web, revistas electronicas y repositorios de la Universidade da Corufa

(UDC) y de otras universidades espafiolas.

6.4.2. Entrada al campo

La entrada al campo se desarrollara en diversas fases:

La primera consistird en solicitar autorizacién al Comité Autonémico de

Etica de la Investigacion en Galicia (CAEIG) para llevar a cabo el estudio.
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La segunda requerird ponerse en contacto con el responsable de la entidad
a través de una llamada telefonica, correo electrénico o de manera
presencial, para, de este modo, obtener su colaboracion y guia, en caso de
que fuera necesario acceder a los responsables de la fundacion para
conseguir los permisos necesarios para llevar a cabo el proyecto en dicho
centro. Para ello, se le expondran tanto los objetivos como la metodologia

del mismo (verbalmente y por escrito).

La tercera sera que el responsable del centro les entregue una hoja
informativa acerca de las caracteristicas del estudio a aquellos nifios y
familias o tutores legales que cumplen con los criterios de inclusién.
Asimismo, también se les aportara los datos de contacto de la investigadora

para aquellos que estén interesados en participar en el estudio.

Por dltimo, se producird una primera toma de contacto directa entre la
investigadora y los participantes y sus familiares, donde se les explicara de
nuevo la finalidad del estudio y se resolveran las posibles dudas. Ademas,
se firmara el consentimiento informado, aceptando la participacion
voluntaria en el mismo. También se les entregard una autorizacion para

poder grabar con audios las entrevistas.

6.4.3. Trabajo de campo

Una vez obtenidas las respectivas autorizaciones y consentimientos
informados (del director/a del centro y de los responsables legales de los

nifios), se procederd al trabajo de campo.

En primer lugar, se realizard una evaluacion inicial de los nifios
participantes a través de una entrevista con sus cuidadores principales
(grabada en audio vy, posteriormente, transcrita). Asimismo, se
administraran una serie de herramientas de evaluacion (explicadas en el
apartado 6.4.4.Técnicas de recogida de informacion) para valorar el

desempefo ocupacional del nifio.

A continuacién, los nifios seran clasificados en dos grupos, segun
participen o no en actividades extraescolares, intentando que estos sean lo

mas heterogéneos posibles (teniendo el mismo numero de nifios y nifias).
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Transcurridos siete meses (es decir, al finalizar el periodo de actividades
extraescolares) se realizard una reevaluacién, realizando la misma
entrevista y administrando las mismas herramientas de evaluacion que en
la valoracion inicial, con el objetivo de observar los cambios y beneficios

producidos durante este tiempo.

Una vez finalizada la recogida de datos, se procedera a la codificacion y la
eliminacion de las grabaciones, con el objetivo de garantizar la

confidencialidad de los participantes.

6.4.4. Técnicas de recogida de informacién

La recogida de informacion tendr& lugar en los meses de septiembre y de
junio. Las técnicas empleadas para recoger la informacion seran las

siguientes:

- Una entrevista individual semiestructurada realizada a los nifios
familiares o tutores legales de los nifios con TDAH (al comienzo y al
final del estudio). Esta presentard un guion con la misma estructura
para todos los entrevistados, pero adaptada a las capacidades de
cada uno de ellos (Apéndice I). Dicha entrevista se empleara para
obtener informacién sobre los intereses, las ocupaciones y las
dificultades que presenta a la hora de llevarlas a cabo, haciendo un
mayor hincapié en aspectos relacionados con el ocio. Esta entrevista
tendra lugar en el edificio de la Fundacion INGADA, en una sala que
aporte tranquilidad y privacidad a los participantes (puede ser en la
sala de terapia ocupacional). Tendra una duracién aproximada de
20 minutos, aunque el tiempo puede variar, pudiendo incluso parar
y retomarla en otro momento, en caso de que asi se considere
oportuno. Dicha entrevista sera grabada en audio (con previo
consentimiento del entrevistado) para poder transcribirla, analizarla
e interpretarla posteriormente, evitando de este modo pérdida de
informacion. Una vez finalizado el estudio, el material obtenido sera

destruido, protegiendo asi la confidencialidad de los participantes.
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- Herramientas de evaluacion:

o Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer
Adaptative Test (PEDI-CAT)®%: Es un cuestionario que mide
las habilidades funcionales de nifios y adolescentes (desde el
nacimiento hasta los 20 afos), que puede ser cubierto tanto
por el cuidador principal del nifio como por su terapeuta
ocupacional (en este caso seran los familiares de los
participantes los que lo rellenen). Esta compuesto por 254
items, divididos en cuatro dominios, que son: actividades
diarias (68 items), movilidad (75 items),
socializacion/cognicion (60 items) y responsabilidad (51
items). A su vez, cada dominio se divide en diferentes areas,
que son:

= Vestirse, mantenerse limpio, realizar las tareas del
hogar y comer (dominio de actividades diarias).

= Movimiento basico y transferencias, mantenerse de pie
y caminar, subir y bajar escaleras y rampas, correr y
jugar, y desplazarse en silla de ruedas (dominio de
movilidad)

» Interaccidn, comunicacion, cognicién cotidiana vy
autogestion (dominio social y cognitivo)

» Organizacion y planificacion, cuidado de las
necesidades diarias, gestion de la salud y seguridad

(dominio de responsabilidad).

El tiempo estimado de administracion ronda los 15-20

minutos.

o Children's Assessment of Participation and Enjoyment
and the Preferences for Activity of Children
(CAPE/PAC)®%%: Se trata de un cuestionario que mide la
participacion de los ultimos 4 meses en las actividades de
ocio en nifios y adolescentes con o sin discapacidad entre 6

y 21 afos, el cual puede ser administrado tanto a padres
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como a nifios (el nivel de disfrute y las preferencias del nifio
deben ser contestadas por los menores). Estd compuesto por
55 items, categorizados a su vez por dominio (formal o
informal) y tipo de actividad (recreativa, fisica, social, basada
en habilidades y auto-superacion). Asimismo, evalla la
diversidad (nimero de actividades realizadas) e intensidad de
la participacion, los acomparfantes, el lugar, el nivel de
disfrute en la actividad y sus preferencias. El tiempo
aproximado de administracion de dicha herramienta es de 45-

60 minutos.

6.4.5. Variables

Las variables que se tendran en cuenta en el estudio seran:

Variables numéricas: edad del infante, curso académico y frecuencia
de actividad.

Variables categdricas: sexo, tipo de entorno (rural o urbano), tipo de
TDAH, cuidador principal, tipo de escolarizaciéon, dominio de la
actividad, tipo de actividad, intensidad de participacion en la
actividad, participantes en la actividad, lugar donde se desarrolla la
actividad, grado de satisfaccion o disfrute de la actividad,
preferencias de actividades, dominio de actividades diarias, dominio
de movilidad, dominio de socializacién/cognicién y dominio de

responsabilidad.

6.4.6. Plan de andlisis

En cuanto al enfoque cuantitativo, el analisis de los datos se llevara cabo

principalmente a través del programa estadistico IBM SPSS Statistics v.21

para Windows, con el fin de comparar los resultados obtenidos y observar

los cambios producidos a lo largo del proceso. Mediante esta herramienta

se analizardn la media, la desviacion tipica, la mediana y los valores

maximos y minimos de cada variable. Ademas, para determinar la

asociacion entre las variables se utilizaran el test de McNemar (entre
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variables categoricas) y la prueba U Mann Whitney (entre variable numérica
y categorica).

En el caso de la metodologia cualitativa, el analisis de la informacion se
llevara a cabo mediante la transcripcion literal de las entrevistas realizadas
a los familiares o tutores legales del nifio (previamente grabadas) y la
posterior codificacion y categorizacion de esta. También se realizara una
triangulacion de los datos con las directoras del proyecto de investigacion
para contrastar la informacion obtenida y conseguir una mayor objetividad
del estudio. Para facilitar esto, se empleara la herramienta informética
Atlas/ti®’, cuyo fin es facilitar el andlisis de grandes volimenes de datos
textuales mediante la segmentaciéon del texto en pasajes o citas, la
codificacion y la escritura de comentarios y anotaciones, entre otras

funciones.
6.5. Criterios derigor y credibilidad de la investigacion

Para garantizar la calidad cientifica y, por tanto, su rigor metodoldgico, los

criterios utilizados son:

- Valor verdadero®%8: Se refiere a la confianza de que los hallazgos
obtenidos en el estudio sean veraces. En el estudio esto podria
llevarse a cabo mediante transcripciones textuales de las
entrevistas, haciendo uso de grabadoras de audio. Asimismo,
también se podria realizar mediante la cumplimentacion de alguna
de las herramientas de evaluacion por parte de los cuidadores
principales del nifio, como es el caso de la PEDI-CAT.

- Aplicabilidad®'%8;: Hace referencia a la posibilidad de extrapolar o
transferir los resultados de la investigacion a otros contextos o
participantes. Los resultados obtenidos de este estudio permitiran
conocer el desempefio ocupacional de los nifios con TDAH de la
Fundacion INGADA vy las percepciones de sus familiares. De este
modo, se podran extrapolar los resultados obtenidos dentro de la

comunidad gallega.

36



Cémo influye la participacién en actividades de ocio en el desempefio ocupacional de los

6.6.

ninos con TDAH

Este proyecto podra ser de gran utilidad para aquellos profesionales
que trabajan con este colectivo, ofreciendo fundamentalmente
informacion en relacion a su desempefio ocupacional.

Asimismo, proporcionaria datos objetivos para aplicar programas en
el ambito de la prevencion y promocion de la salud en el caso de
demostrar que la participacion en el ocio fomenta un mejor
desemperio en otras areas ocupacionales.

Ademas, mediante el estudio se podra obtener evidencia cientifica
acerca de los beneficios del ocio en el desempefio ocupacional de
los nifios con TDAH.

Consistencia®!-t8: Se refiere a los resultados de un estudio y si estos
se coincidirian al repetir el estudio con los mismos contextos y
participantes. Esto podria obtenerse mediante la descripcion
detallada de los criterios de seleccion de participantes, de las
técnicas de recogida de informacion y del plan de analisis.
Neutralidad®%8; Se refiere al grado en el que los hallazgos surjan
solo de los participantes y del contexto, sin estar influenciados por
los intereses del investigador. En este caso esto podria conseguirse
si la persona encargada de analizar los datos, ademas de la
investigadora principal, es un profesional ajeno al estudio (por
ejemplo, un estadistico), favoreciendo de este modo a la evasion de

Sesgos.

Limitaciones del estudio

El estudio podria presentar diversas limitaciones. Una de ellas, podria ser

no conseguir un tamafio muestral significativo como para garantizar la

fiabilidad de los resultados. Otra podria ser que dicha muestra esta

recogida en una entidad gallega, lo que implicaria ciertas dificultades a la

hora de extrapolar los resultados fuera de dicha comunidad, tanto a nivel

nacional como internacional. Otras limitaciones identificadas podrian ser el

abandono del estudio de los participantes, la inexperiencia de la

investigadora en el manejo de las herramientas de evaluacion y la falta de

observacion de la investigadora en el desempefio ocupacional de los nifios.
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7. Plan de trabajo

Tabla lll. Cronograma del proyecto

2019 2020

ETAPAS ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL AGO SEP OCT NOV DIC;ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL AGO SEP

Revision
bibliografica
Disefo del
proyecto
Solicitud de
permisos
Entrada al
campo

Trabajo de
campo y
recogida de
datos
Andlisis e
interpretacion
de resultados

Difusion y

publicacion
de resultados
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8. Aspectos éticos

Para llevar a cabo este proyecto de investigacion se tendran en cuenta las
consideraciones é€ticas correspondientes a las investigaciones con
personas, tales como la Declaraciéon de Helsinki®®, la Convencion de
Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa (también
llamado Convenio de Oviedo)™ y el Codigo Deontoldgico y Etico de la

Terapia Ocupacional ™.

Antes de la entrada al campo, se le solicitara la autorizacion al CAEIG"2
(Apéndice Il), perteneciente al Servicio Galego de Saude (SERGAS). Una
vez obtenida la aprobacion del CAEIG para realizar el estudio, se pondra
en contacto con las entidades implicadas para conseguir su conformidad
(Apéndice IlI).

Tras obtener la autorizacion del centro para tener acceso a los
participantes, y utilizar la infraestructura y los materiales en caso de ser
necesario, (Anexo 1V) se les entregara a los participantes y a sus tutores
legales una hoja de informacibn (Anexo V) y un formulario de
consentimiento informado (Anexo VI), tomando como referencia el modelo
publicado por el CAEIG. En el primer documento se les explicara
detalladamente en qué consiste el estudio, sus ventajas y las
consecuencias que tendran al participar en el mismo. Ademas, se les
informara que la participacion es voluntaria y que podran abandonarlo si lo
consideran conveniente, sin obtener repercusiones de ningun tipo por ello.
Asimismo, se les garantizard la confidencialidad de la informacion
respetando y cumpliendo la Ley Organica 3/2018, del 5 de marzo de
Proteccion de datos de caracter personal y garantia de los derechos
digitales”® y se codificaran los métodos de recogida de informacién para
conservar el anonimato y proteger sus identidades, donde estos datos solo
seran consultados por los investigadores del estudio para dar respuesta a
los objetivos del proyecto. En el segundo documento, los tutores legales

deberan de firmarlo, aceptando su conformidad con dicho estudio.
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Finalmente, una vez terminado el estudio y analizados los resultados

obtenidos del mismo, estos se les daran a conocer a todos los participantes

y tutores legales que asi lo soliciten.

9. Plan de difusidn de resultados

Una vez finalizado el estudio se llevara a cabo la difusién de los resultados

en revistas y congresos nacionales e internacionales relacionados con los

ambitos de terapia ocupacional, el TDAH y/o el ocio.

9.1.

Revistas

Nacionales

Revista de Terapia Ocupacional de Galicia (TOG)

Revista Informativa de la Asociacion Espafiola de Terapeutas

Ocupacionales (APETO)
Revista Asturiana de Terapia Ocupacional (Therapeutica)
Revista de Terapia Ocupacional de Castillay Leén (ReTOcyl)

Anales de Pediatria— JCR 1,318

Internacionales

American Journal of Occupational Therapy (AJOT)— JCR 2,493
Canadian Journal of Occupational Therapy (CJOT)— JCR 1,327
Revista Chilena de Terapia Ocupacional

Occupational Therapy International— JCR 0,864

Journal of Attention Disorders (JAD)— JCR 3,668

Pediatrics— JCR 5,515

Journal of Leisure Research — JCR 1,172
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9.2. Congresos

Nacionales
e | Congreso Estatal de Terapia Ocupacional, 2019
e XXXIII Congreso Nacional SEPEAP, 2019.

e XX Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional,
2020.

Internacionales

e | Congreso Internacional de Salud desde un abordaje
interdisciplinar: TDAH, avances en la investigacion y en la practica

profesional, 2019.

e XXI Congreso Internacional de actualizacion de Trastornos de

Neurodesarrollo, 2019.

e X Congreso Argentino y XllI Congreso Confederacion
Latinoamericana de Terapia Ocupacional (CLATO), 2019.

e IX Congreso Internacional de Salud, Bienestar y Sociedad, 2019.

e 2" Joint Congress of the Council of Occupational Therapist for
European Countries (COTEC) and European Network of
Occupational Therapy (ENOTHE), 2020.

e 18" Congress of the World Federation of Occupational Therapists,
2022.
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10. Financiamiento de la investigacion

10.1. Recursos necesarios

Tabla IV: Recursos necesarios

Recursos

Infraestructura

Humanos

Materiales

Especificos Coste
Fundacion INGADA 0€
Terapeuta Ocupacional 1920 €
(Investigador principal) (12€/hora)
Estadistico 210 € (15€/hora)

Material inventariable

Ordenador  portatil  (ASUS 399€
X540UB-GQ492T)

Impresora (EPSON Expression

59,90€

Home XP-5105 Wi-Fi)

75€
Grabadora digital (Olympus
WS-852)

Material fungible

Material de papeleria y oficina 150€
Gastos de reprografia 200€
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de servicios

Difusién de los

resultados

Otros

TOTAL

ninos con TDAH

e Teléfono (Samsung Galaxy A7)
e Internet
e Herramientas de evaluacion

o PEDI-CAT:

o CAPE-PAC:

e Licencia SPSS

e Licencia ATLAS i

e Publicacion en revistas

e Inscripcién a congresos, dietas,

desplazamiento y alojamiento

Posibles imprevistos

239,90€

180€

89€
151€

0€ (licencia
gratuita UDC)

75€ (licencia
estudiante)

2000€

3500€

500€

9.748,80€
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10.2. Posibles fuentes de financiacién

Tabla V: Posibles fuentes de financiacion

Tipo de

Entidad Cuantia

organismo
Bolsas de ayudas de la

Bolsas Diputacion de A Corufia
Diputaciéon da para la investigacion en el Publico 8.000€
Corufa area de ciencias de la
salud

Ayudas econOmicas para
contribuir al desarrollo de
nuestra disciplina en el
campo de la investigacion

COPTOCYL Privado 700€

Ayudas econdémicas para
COPTOEX proyectos de investigacion Privado 1.500 €
de terapia ocupacional

Ayudas econOmicas para
la realizacion de proyectos
Jdeinvestigacionenlas 5, o4, 30000€
areas de Promocion de la
Salud y Seguroy
Prevision Social.

Fundacién Mapfre

Becas para proyectos de
investigadores y Privado  40.000€
creadores culturales

Fundacion BBVA:
Becas Leonardo

Ayudas econdmicas para
incentivar y reconocer el
trabajo de los
investigadores espafioles Privado  50.000€
en el campo de la
biomedicina y las ciencias
de la salud

Fundaciéon Banco
Sabadell

Ayudas econdémicas para
investigaciones
Fundamqtl destlnad._as ala mejora de Privado 15.000€
Agrupacio la calidad de vida y
bienestar de nifios y
personas mayores
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tengo y, sobre todo, por ser el pilar fundamental de mi vida.

A mis amigas, a las de siempre y a las que han aparecido por el camino,
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12. Apéndices

APENDICE |

ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA AL CUIDADOR PRINCIPAL

En primer lugar quiero agradecer tanto su participacion como la de su
familiar en este proyecto de investigacion. Antes de empezar le recordaré
que las preguntas desarrolladas tendran como Unico objetivo responder a
la pregunta de estudio. Esta conversacion sera grabada, como le he
informado anteriormente. Toda la informacién obtenida ser& confidencial y
anonima, eliminando cualquier dato que pueda identificarlos. Por ultimo,
cabe mencionar que, en caso de considerarlo oportuno, tiene derecho a no
contestar a las preguntas, pudiendo abandonar el estudio en cualquier

momento.

Fecha de la entrevista:

Datos personales del entrevistado/a

Caédigo:

Edad: Sexo:

Relacion de parentesco:

Datos personales del menor participante

Cddigo:

Edad: Sexo:

Lugar de nacimiento:

Entorno en el que habita:
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Tipo de TDAH:

Sede a la que pertenece

PREGUNTAS:

Las siguientes preguntas estan enfocadas al desempefio ocupacional del

nifio/a en diversas areas:
OCIO

1- ¢Realiza actividades de ocio? En caso afirmativo, indicar cuales,
donde, con quién y con qué frecuencia las realiza.

2- De las actividades mencionadas, ¢cual es la que mas le gusta?
¢cuales son elegidas por él?

3- ¢Realiza alguna actividad extraescolar? En caso afirmativo, indicar
cual/ cuales y la frecuencia con que las realiza.

4- ¢Observas alguna dificultad cuando realiza estas actividades de
ocio? ¢ Cuales?

5- ¢Suele relacionarse con otros nifios a la hora de realizar actividades

de ocio?

NOTA: Las preguntas anteriores complementardn a la herramienta de
evaluacion CAPE-PAC, de modo que aquellas que ya hayan sido

contestadas previamente no se formularan durante la entrevista.
AVD’'S

6- ¢Qué actividades realiza el nifio en su dia a dia? ¢ Cuéles son sus
rutinas principales?

7- De las actividades mencionadas en la pregunta anterior, ¢,en cuales
observas mayores dificultades? ¢ Necesita algun tipo de apoyo para

su correcta realizacion (fisico, verbal o de otro tipo)?
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PARTICIPACION SOCIAL

8- Respecto a la relacion con otros nifios, ¢presenta dificultades para

interaccionar con ellos? ¢ Cuales?
EDUCACION

9- En cuanto al colegio, ¢ qué tipo de escolarizacion presenta? ¢ En qué
curso se encuentra? ¢Cuenta con adaptacion curricular 0 apoyo?
¢ Tiene alguna dificultad a la hora de realizar sus tareas? En caso

afirmativo indicar cuales.

OBSERVACIONES/ COMENTARIOS:

NOTA (entrevista final): Respecto a hace a nueve meses (inicio del
curso académico), ¢has notado algun tipo de mejoria en alguno de los

aspectos mencionados anteriormente en las preguntas?

Muchas gracias por su tiempo y su colaboracion.

48



Cémo influye la participacién en actividades de ocio en el desempefio ocupacional de los
nifios con TDAH

APENDICE II

Secretaria Técreca
o’?o XUNTA DE GALICIA Comile de £3ca ca investigacion medcamentos de Galca
'*: CONSELLERIA DE SANIDADE Edficio M‘“ &"::“ 58 j Bl l C I B

. ministrativo San Lazaro
Secretarla Xaral Técnca 15703 SANTIAGO DE COMPOSTELA
Teléfono: 881 545425

CARTA DE PRESENTACION DE DOCUMENTACION A LA RED DE COMITES DE ETICA DE LA

INVESTIGACION DE GALICIA

D/ID™
|Pauta Castanedo Ganles |

con teléfono:

| XAAXXXXKXX I

y correo electrénico:
XXX XXAXXX XXX Egmall.com

SOLICITA la evaluacion de:

[X] Estudio nuevo de investigacion

[] Respuesta a las aclaraciones solicitadas por el Comité

[C] Madificacion o Ampliacion a otros centros de un estudio ya aprobado por el Comite
DEL ESTUDIO:

Titulo:

Como influye la participacion en actividades de ocio en el desempeno ocupacional de los ninos

con TDAH
Promotor:

IUmversvdadc; da Coruna (UDC)

@ MARCAR si el promotor es sin animo comercial y confirma que cumple los requisitos
para la exencion de tasas de la Comunidad Autonoma de Galicia (mas informacion en la
web de comités)

Tipo de estudio:

[7] Ensayo clinico con medicamentos

[7] Investigacién clinica con producto sanitarios

[[] Estudio Posautorizacion con medicamento de seguimiento Prospectivo (EPA-SP)

Otros estudios no catalogados en las categorias anteriores.

nvestigadores y centros en Galicia:

Paula Castanedo Gantes- FCS UDC

Tatiana Garman Abad- UDC

¥ adjunto envio la documentacion en base a los requisitos que figuran en la web de la Red Gallega de
CEls, y me comprometo a tener disponibles para los participantes los documentos de consentimiento
aprobados en gallego y castellano.

Fecha:

Firma:

Red de Comités de Etica de la Investigacion
Secretaria Xeral. Conselleria de Sanidade
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APENDICE Il

HOJA DE INFORMACION PARA LA ENTIDAD

Yo, Paula Castanedo Gantes, con DNI , me dirijo a

usted, , responsable del centro

solicitando una autorizacion para el desarrollo de

un estudio de investigacion en dicha entidad.

Este proyecto pertenece a la asignatura “Trabajo Fin de Grado” de la
titulacion del Grado en Terapia Ocupacional de la Universidade da
Corufa, tutorizado por Tatiana German Abad y Andrea Alonso Cadavid

(terapeutas ocupacionales).

Dicho estudio tiene como objetivo principal conocer como influye la
participacion en actividades de ocio en el desempefio ocupacional de nifios
con TDAH.

El estudio consistira en la realizacion de una entrevista semiestructurada y
en la administracién de dos herramientas de evaluacién a los cuidadores
principales de los nifios cuyas edades comprendan entre los 6 y los 12
afos, con la finalidad de recoger datos e informaciébn acerca del
desempeiio ocupacional del nifio, especialmente en las actividades de ocio.

Mediante su autorizacion permitira el acceso a los participantes y el uso de

las instalaciones para llevar a cabo el estudio en las mismas.

Fdo. :

Paula Castanedo Gantes
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APENDICE IV
AUTORIZACION DE ACCESO A LA ENTIDAD

TITULO DEL ESTUDIO: Como influye la participacion en actividades de

ocio en el desempefio ocupacional de los nifios con TDAH.

Yo , responsable del centro

he leido la hoja informativa entregada y

autorizo a Paula Castanedo Gantes al acceso a los participantes, a las

instalaciones y al material necesarios para desarrollar dicho estudio.

Fdo.: El/la directora del centro Fdo.: La investigadora

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:
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APENDICE V

HOJA DE INFORMACION PARA EL PADRE/MADRE/RESPONSABLE
LEGAL DEL PARTICIPANTE

TITULO DEL ESTUDIO: Como influye la participacion en actividades de

ocio en el desempefio ocupacional de los nifios con TDAH.

INVESTIGADOR: Paula Castanedo Gantes DNI:

CENTRO: Fundacion INGADA

Este estudio forma parte de un proyecto elaborado para la asignatura
“Trabajo Fin de Grado” de la titulacién del Grado en Terapia Ocupacional
de la Universidade da Corufia, tutorizado por Tatiana German Abad y

Andrea Alonso Cadavid.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién 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 Galicia.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada del
investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que
precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea puede
llevar el documento, consultarlo con otras personas y tomar el tiempo

necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer
retirando el consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le

aseguramos que esta decisibn no afectara a la relacion con los
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profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que

usted tiene derecho.

¢,Cuadl es lafinalidad del estudio?

Con la realizacién de este estudio se pretende conocer cémo influye la
participacion en actividades de ocio en el desempefio ocupacional de nifios
con TDAH.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted y su hijo son invitados a participar en el estudio, pues su hijo/a tiene
entre 6 y 12 afios y presenta TDAH y usted es su cuidador principal. A la

vez cumplen con los criterios de inclusion.

¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consiste en la realizacion de una entrevista
semiestructurada con usted y en la administraciébn a su hijo/a de dos
herramientas de evaluacioén, con la finalidad de recoger datos e informacion
acerca del desempefio ocupacional del nifio, especialmente en las
actividades de ocio. Esto serd llevado a cabo tanto al inicio como al final del
estudio, para objetivar si se han producido cambios tras el periodo de
estudio.

Asimismo, se le solicitara que firme una autorizacion para que la entrevista
pueda ser grabada en audio, con la finalidad de evitar pérdidas a la hora de
recoger la informacion. Tanto los datos obtenidos como las grabaciones en

audio seran codificados y destruidos una vez analizados.

Su participacion tendra una duracion total estimada de 5 horas, divididas

en cuatro dias (dos dias al inicio del estudio y dos al final).
¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

La participacion en el estudio no conlleva a ningun tipo de riesgo para los

participantes. El Gnico inconveniente sera el tiempo empleado para la
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realizacion de la entrevista y la administracion de las herramientas de

evaluacion.
¢,Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco
claros sobre el ocio en nifios con Trastorno por déficit de atencion con
hiperactividad (TDAH). Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro

para otras personas.

¢Recibiré lainformacién que se obtenga del estudio?

Si usted lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas
para su difusion, pero no se transmitird ningun dato que permita la

identificacion de los participantes.
Informacioén referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacién y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafola sobre

proteccion de datos de caracter personal vigente.

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y

conservados de modo:

- Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacion es el
tratamiento de datos personales de manera tal que no pueden
atribuirse a un/a interesado/a sin que se use informacion adicional.
En este estudio solamente el equipo investigador conocera el cédigo

que permitirda saber su identidad.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas, le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
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su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de los mismos. También
puede solicitar una copia de éstos o que ésta sea remitida a un tercero
(derecho de portabilidad).

Asimismo, usted tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espafiola de Proteccion de datos cuando considere que alguno de
sus derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador, que tienen el deber de guardar la
confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio.
Se podra transmitir a terceros informacién que no pueda ser identificada.
En el caso de que alguna informacién se transmita a otros paises, se
realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente, como minimo, al

establecido por la normativa espafiola y europea.

Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados o guardados an6nimos para su uso en futuras investigaciones
segun lo que usted escoja en la hoja de firma del consentimiento.

¢Existen intereses econdmicos en este estudio?

Ni usted ni su hijo/a recibiran retribuciones econémicas por la participacion

en el estudio.
¢ Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Para cualquier duda o pregunta sobre el contenido del estudio puede

contactar con Paula Castanedo Gantes en el teléfono

y/o el correo electronico o con las directoras Tatiana

German Abad y Andrea Alonso Cadavid en el teléfono

y/o el correo electrénico

Muchas gracias por su colaboracion.
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APENDICE VI

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA EL REPRESENTANTE
LEGAL PARA LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO del estudio: Como influye la participacion en actividades de ocio
en el desempefio ocupacional de los nifios con TDAH

Yo, )

representante legal de

Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba mencionado
gue se me entregd, pude conversar con Paula Castanedo Gantes y

hacer todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendo que su participacion es voluntaria, y que puede retirarse
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que

esto repercuta en sus cuidados médicos.

Accedo a que se utilicen sus datos en las condiciones detalladas en la

hoja de informacién al participante.
Presto libremente mi conformidad para que participe en este estudio.

Al terminar este estudio:

Deseo conocer los resultados del estudio

No deseo conocer los resultados del estudio

Fdo.: El/la representante legal, Fdo.: La investigadora,
Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:
Fecha: Fecha:
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APENDICE VI

LISTADO DE ABREVIATURAS Y ACRONIMOS

TDAH: Trastorno por Déficit de Atencion con Hiperactividad
DSM: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
TO: Terapia Ocupacional

AOTA: American Occupational Therapy Association

WLRA: World Leisure and Recreation Association

WFOT: World Federation of Occupational Therapists

AVD: Actividades de la vida diaria

INGADA: Instituto gallego del TDAH y Trastornos Asociados
TA: Trastornos Asociados

UDC: Universidade da Coruiia

CAEIG: Comité Autonémico de Etica de la Investigacion en Galicia

PEDI-CAT: Pediatric Evaluation of disability Inventory Computer Adaptative
Test

CAPE/PAC: Children's Assessment of Participation and Enjoyment and the

Preferences for Activity of Children

SERGAS: Servizo Galego de Saude

TOG: Revista de Terapia Ocupacional de Galicia

APETO: Asociacion Espafiola de Terapeutas Ocupacionales
ReTOcyl: Revista de Terapia Ocupacional de Castillay Leén
AJOT: American Journal of Occupational Therapy

JCR: Journal Citation Reports

CJOT: Canadian Journal of Occupational Therapy

JAD: Journal of Attention Disorders

CENTO: Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
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SEPEAP: Sociedad de Pediatria Extrahospitalaria y Atencion Primaria
CLATO: Confederacion Latinoamericana de Terapeutas Ocupacionales
COTEC: Council of Occupational Therapist for European Countries
ENOTHE: European Network of Occupational Therapy

COPTOCYL: Colegio Profesional de Terapeutas Ocupacionales de Castilla

y Ledn

COPTOEX: Colegio Profesional de Terapeutas Ocupacionales de

Extremadura

58



