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RESUMEN:

Antecedentes y estado actual del tema: La Paralisis Cerebral Infantil
(PCI) es la causa mas frecuente de discapacidad en la edad pediétrica.
En la actualidad, su tratamiento se basa en la intervencion
farmacoldgica, quirargica y rehabilitadora, encontrandose en esta
Ultima la Terapia ocupacional (TO). Esta sigue las siguientes fases:
evaluacion, planificacion, intervencion y reevaluacion. Dentro de las
técnicas que se pueden usar en la fase de intervencion, el uso de la
musica como elemento facilitador en la relacién con los iguales en su
entorno directo supone toda una novedad que esta actualmente

siendo puesta en practica debido a sus beneficios.

Objetivo: El objetivo principal de este proyecto de investigacion
consiste en explorar los efectos de la musica como recurso terapéutico
en las habilidades de comunicacién y la interaccién social de personas
con PC en TO.

Metodologia: Metodologia de tipo mixta. En la parte cuantitativa, se
realizara un estudio analitico experimental con grupos de Intersujetos,
realizando un ensayo clinico aleatorizado. Se realizaran dos grupos,
uno experimental y el otro control, administrandose la escala de
Evaluacion de la Habilidades de Comunicacion e Interaccion (ACIS).
Con respecto a la metodologia cualitativa, se empleara un estudio
fenomenoldgico recogiendo la percepcion del tutor legal, profesores 'y
del terapeuta ocupacional (TO), a través de entrevistas. Las notas
recogidas mediante la observacion participativa y no participativa se
reflejaran en un cuaderno de campo. Ademas, se administrara el

cuestionario de Historia Musical de Pilar Lago.

Palabras clave: “musica”, “Paralisis Cerebral Infantil’, ”“nifos”,
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“terapéutico”, “comunicacion”, “interaccion”.
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RESUMO:

Antecedentes e estado actual do tema: A Paralise Cerebral Infantil
(PCI) é a causa mais frecuente de discapacidade na idade pediatrica.
Na actualidade, o seu tratamento bésase na intervencion
farmacolo6xica, quirdrxica e rehabilitadora, encontrandose nesta ultima
a Terapia Ocupacional (TO). Esta sigue as seguintes fases: avaliacion,
planificacién, intervencion e reavaliacion. Dentro das técnicas que se
poden empregar na fase de intervencion, o uso da musica como
elemento facilitador na relacién cés iguais no sea entorno directo
supdén toda una novidade que estd actualmente sendo posta en

practica debido 0s seis beneficios.

Obxectivo: O principal obxectivo deste proxecto de investigacion
consiste en explorar os efectos da musica como recurso terapéutico
las habilidades de comunicacion e na interaccion social de persoas
con PC en TO.

Metodoloxia: Metodoloxia de tipo mixta. Na parte cuantitativa,
realizarase un estudo analitico experimental con grupos intersuxeitos,
realizando un ensaio clinico aleatorizado. Realizaranse dous grupos,
un experimental e outro control, administrandose a escala de
Avaliacion das Habilidades de Comunicacion e Interaccion (ACIS).
Con respecto a metodoloxia cualitativa, empegaras un estudo
fenomenol6xico recomiendo a percepcion dos titores legais,
profesores e do terapeuta ocupacional (TO), a través de entrevistas.
As notas recollidas mediante a observacion participativa e non
participativa reflexaranse no caderno de campo. Ademais,

administrarse o cuestionario de Historia Musical de Pilar Lago.

Palabras claves: “musica”, “paralise cerebral infantil”, “nenos”,

“terapéutico”, “comunicacion”, “interaccion”.
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ABSTRACT:

Background and current status of the subject: Childhood Cerebral
Palsy (CIP) is the most common cause of disability in pediatric age.
Currently, its treatment is based on pharmacological, surgical and
rehabilitative intervention, the latter being Occupational Therapy (OT).
This follows the following phases: evaluation, planning, intervention
and re-evaluation. Among the techniques that can be used in the
intervention phase, the use of music as a facilitating element in the
relationship with peers in their direct environment is a novelty that is

currently being put into practice due to its benefits.

Objective: The main objective of this research project is to explore the
effects of music as a therapeutic resource on the communication skills

and social interaction of people with PC in OT.

Methodology: Mixed-type methodology. In the quantitative part, an
experimental analytical study will be carried out with groups of
Intersubjects, carrying out a randomised clinical trial. Two groups will
be carried out, one experimental and the other control, administering
the Communication and Interaction Skills Evaluation scale (ACIS).
With respect to the qualitative methodology, a phenomenological study
will be used collecting the perception of legal guardians, teachers and
occupational therapist (OT), through interviews. The notes collected
through participatory and non-participatory observation will be
reflected in a field notebook. In addition, the Pilar Lago Musical History

guestionnaire will be administered.

” “ 3 “* ” 13

Keywords: “music”, “childhood cerbral plasy”, “children”, “trerapeutic”,

“‘communication”, “interaction”.
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1. ANTECEDENTESY ESTADO ACTUAL DEL TEMA

1.1 Contextualizacion del tema

La Paralisis Cerebral Infantil (PCl) es un “grupo de trastornos del desarrollo del
movimiento y la postura, causantes de limitacion de la actividad, que son
atribuidos a una agresion no progresiva sobre un cerebro en desarrollo, en la
época fetal o primeros afios” (1). Se trata de la causa mas frecuente de
discapacidad en la edad pediatrica (2); ademas de los trastornos motores,
caracteristicos de la PCI, también se pueden presentar trastornos sensoriales,
cognitivos, de la comunicacion, perceptivos y/o de conducta, y/o epilepsia. Los

sintomas iniciales suelen aparecer antes de los 3 afios de edad (3,4,5).

La PCI provoca el mayor niumero de casos de discapacidad motora en la
infancia, con una oscilacion en torno a los 2°4 casos por cada 1000 nifios
nacidos y en el caso de nifios prematuros, esta ratio, aumentaria a un 40-100
por cada 1000. En el contexto nacional, se estima que entre un 2y un 2°5 de
cada 1000 nacimientos presentan PCI, es decir, 1 de cada 500 personas, lo
cual equivale a 120.000 personas con Pardlisis Cerebral (PC) (6). En Galicia,
el nimero de personas que presentan PC se encuentra aproximadamente en
5000 (7).

En la PCI se incluye una clasificacion en la que son posibles diferentes
criterios: los criterios fisioldgicos, segun la parte del cuerpo afectada o segun

el grado de dependencia (2).
Dentro de la clasificacion fisiolégica encontramos los siguientes tipos:
espastica, atetdsica, ataxica y mixta.

La PCI espéstica es la més frecuente, ya que afecta al 75% de los usuarios.
Se caracteriza por alteracion de los reflejos, la rigidez muscular y, con

frecuencia, es comdrbida con la discapacidad intelectual (2,4).

La PCI discinética o atetdsica, afecta entre un 10 y un 15%, y estéa asociada a

la hiperbilirrubinemia, debiéndose a una lesién en los ganglios basales y en el
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tdlamo. Los patrones del movimiento, el tono muscular, la postura y la
coordinacion se encuentran alterados, asi como el lenguaje. En cuanto a la
incidencia de ausencia de dificultades a nivel cognitivo, ésta se sitla en torno
al 78% (2,4).

La PCI ataxica afecta a menos de un 15% de la poblacion, manifestandose
con alteracion del equilibrio, la coordinacion con hipotonia, la disminucion de

los reflejos osteotendinosos y la sensibilidad (2,4).

No obstante, la PCI que se produce en un mayor numero de casos es la de
tipo mixto, la cual supone una combinacién de las anteriores, especialmente

de la de tipo espastico y de la de tipo atetdsico. (2,4).

Con respecto a la clasificacion segun la parte del cuerpo afectada, podemos
encontrarnos con una hemiplejia o hemiparesia (se encuentra afectado uno de
los lados del cuerpo), una diplejia o diparesia (se encuentra mas afectada la
mitad inferior del cuerpo), una monoplejia 0 monoparesia (se encuentra
afectado un solo miembro), una tripejia o triparesia (se encuentran afectados
tres miembros) o una cuadriplejia o cuadriparesia (se encuentra afectados los

cuatros miembros) (2,3).

Segun el grado de dependencia, nos encontramos la posibilidad de una lesion
cerebral grave (carece de autonomia para la realizacion de todas o casi todas
las actividades de la vida diaria, por lo que precisa de la ayuda de una tercera
persona), moderada (en determinadas actividades, la persona necesita la
ayuda de una tercera persona y/o productos de apoyo u ortopédicos) vy, leve
(la persona es totalmente independiente pero puede presentar cierta limitacion

en algunas actividades) (2,4).

Ademas, es importante mencionar que aunque la PCI no tienen curacion el
tratamiento actual se basa en la intervencion farmacolégica con la que se
pretenden aliviar y reducir algunos de los sintomas asociados (convulsiones,

espasticidad, movimientos asteroides y babeo, entre otros) (2), tratamiento

10
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quirargico, de los musculos y los tendones, y tratamientos rehabilitadores que

pretenden mejorar las capacidades motoras, sensoriales y cognitivas (1).

Dentro de los programas rehabilitadores estan las disciplinas de Fisioterapia,
Logopedia y de Terapia Ocupacional (TO). En la intervencién de fisioterapia,
se incluye la inhibicion de la hipertonia, la promocion de un adecuado
posicionamiento y la facilitacion de los patrones de movimiento tipicos de la
persona. Trabajan diversas técnicas, en las se destacan entre otras, la técnica
de Bobath, la terapia de patrones, las técnicas de tratamiento basadas en el

concepto Vojta y la cinesiterapia (2,8).

En cuanto al tratamiento de Logopedia, se destacan los diversos ejercicios de
comunicaciéon, deglucién, respiracion, ejercitacion muscular del sistema

bucofonatorio y 6rganos asociados (9).

Como ultimo tratamiento, dentro de las terapias no farmacoldgicas, y debido a
la relevancia que va a tener a lo largo de este proyecto de investigacion, se
hablara de TO, disciplina que tiene como principal finalidad el desarrollo de las
ocupaciones necesarias para desenvolverse con autonomia en la vida diaria.
Los terapeutas ocupacionales (TOs) desarrollan diferentes funciones, entre las
gue destacan la asistencia, asesoramiento, docencia, investigacion, gestién y
administracion (10); con respecto a la intervencion realizada por la TO, cabe
destacar que ésta, se encuentra siempre centrada en las personas y sigue las
diferentes fases: 1. evaluacion, 2. planificacion, 3. intervencion y 4.

reevaluacion (10).

Dentro de la evaluacion, los TOs utilizan diferentes estrategias metodologicas
(cualitativas y cuantitativas) para realizar una valoracion adecuada de la
persona; se destaca la observacion (participativa o no participativa), la
realizacion de informes, entrevistas e implementacién de herramientas de
evaluacion estandarizadas (por ejemplo, la Evaluacion de las Habilidades de
Comunicacion e Interaccién (ACIS) (11), Manual Ability Classification System
(MACS), Gross Motor Function Classification System for Cerebral Palsy

11
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(GMFCSCP), y demés). Ademas de utilizar diversas habilidades de
comunicaciéon, observacion y participacion, entre otras. En la fase de
planificacion e intervencion del tratamiento, es fundamental tener en cuenta
los resultados de la evaluacion, la opinién del usuario y/o de los tutores legales
y del entorno en el que se encuentre el desarrollo de la vida cotidiana de la
persona (esfera fisica, social cognitiva, familiar, educativa...), para ir
entrenando y/o reeducando las ocupaciones significativas del usuario, siempre
basandose en la reevaluacion; debido a que puede ir cambiando la

programacion de acuerdo a la edad y a los interés de los sujetos (12,13).

Dentro de las técnicas que se pueden usar en TO en la intervencion con una
persona afectada por la PCl se destaca: valoracion de adaptaciones
funcionales, ortesis, ayudas técnicas y sistemas de posicionamiento,
entrenamiento en la funcionalidad de los miembros superiores e inferiores
(realizando una practica indirecta a través del juego, ocupacion significativa en
este ciclo vital (14)), adaptacion del puesto escolar, asesoramiento a
profesores y a la familia acerca de diferentes actividades y/o recursos (12,13),
el uso de musica como elemento facilitador en la relacién con los iguales en
su entorno directo (15), la técnica de restriccion del lado sano (16); por otra
parte y de acuerdo al lugar de la intervencién también se puede utilizar otras
técnicas, en las cuales el TO debe de estar formado, como es la Terapia
Asistida Animales (TAA) (17,18), las actividades de expresion artistica como

la danza, el teatro y el arte (19,20), entre otros.

Dentro de las técnicas mencionadas anteriormente, aparece en la practica de
la TO el uso de la musica como elemento facilitador y que relaciona a la
persona con su entorno directo (15). Es importante recalcar que la utilizacion
de la muasica como un recurso por parte del TO difiere de los servicios
prestados por un profesional de la musicoterapia (15). El objetivo de este
proyecto es estudiar el uso de la musica en la intervenciéon del TO con

personas afectadas por la PC, por tal motivo, es importante conocer tanto los

12
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antecedentes histéricos como la aplicacion de la musica como recurso

terapéutico.
1.2 Antecedentes histéricos de la musica como recurso terapéutico

La palabra musica procede del griego y tiene como significado “Arte de las
musas” (21). Desde hace ya décadas, existe informacion de como la masica
es capaz de influir en la conducta de los seres humanos. Si se revisa la
literatura, se puede comprobar que ya en la mitologia griega, Orfeo, hijo de

Apolo y de la Musa Caliope, hereda el don para la musica y la poesia (21).

Oliver Sacks, un reconocido neurélogo y escritor, fue uno de los grandes
impulsores de la utilizacion de la muasica en el area neuroldgica en usuarios
gue presentaban Parkinson y demencias, impulsando la creacién de unidades
de musicoterapia en diferentes hospitales de Estados Unidos (EEUU) De este
modo, en 2010 publicé un libro titulado “Despertares”, en el cual se muestra
gue aquellos usuarios con Parkinson que se encontraban expuestos a la
mausica, consiguieron mejoras en la capacidad de movimiento, inicialmente

impensable debido a los dafios presentes (22).

Por otra parte, Maria Ester Greber, etnomusicéloga y antropéloga afirma que
en Chile, “las diversas actividades desarrolladas que podrian incluirse en un
contexto de terapia y musica, surgen y evolucionan entre 1952 y 1977” (23);
esta autora en el aflo 1977 organiz6 el Primer Seminario Chileno de
Musicoterapia contando con el apoyo de la Facultad de Artes de la Universidad
de Chile y patrocinada por la Escuela de Graduados de la Facultad de
Medicina Norte. Destacando la presencia del Dr. Rolando Benenzon, uno de
los pioneros de la musicoterapia en América Latina, se llevd a cabo un
seminario bibliografico y un simposio de trabajos chilenos, realizados a través
de mesas de trabajo, tratando la relacion existente y la aportacion de la
musicoterapia en diferentes disciplinas, entre las cuales se encontraba la TO
(22).

13
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Desde la realizacion de ese primer seminario, se han llevado a cabo
numerosos eventos, cursos experienciales y tedricos. Asimismo, se ha
comprobado la existencia de un creciente interés por parte de los profesionales
y graduados en musica, educacion y ciencias de la salud por la técnica de la

musicoterapia (22).
1.3 Aplicaciones de la musica en TO como recurso terapéutico

Dentro de la TO, la musica puede ser entendida como una ocupacion
significativa para la persona dentro bien, del juego, del ocio y tiempo libre, la
participacion social o, incluso, dentro del trabajo. Es importante salientar que
la masica como recurso terapéutico, puede presentar diferentes aplicaciones
encaminadas a mejorar el desempefio ocupacional: 1. Ocupacién asistida por
masica, 2. Musica como ocupacion y 3. Musica como preparacion para la
ocupacion (15). Al centrase este proyecto, en el ciclo vital de la infancia, la
ocupacion fundamental de este colectivo es el juego, entendido éste como
“cualquier actividad organizada o espontanea que proporcione disfrute,
entretenimiento o diversion” (24). A través del juego, el nifio puede realizar una
exploracién del mismo identificando aquellas actividades que son de su interés
y las que no. Asimismo, la participacion en el juego le puede proporcionar una
diversion individual o colectiva, como forma de interaccionar y comunicarse

con sus pares (25).

Con respecto a las diferentes aplicaciones de la muasica nombradas
anteriormente, la ocupacion asistida por la musica, entendida ésta como la
utilizacion de la musica para acometer las limitaciones existentes en el
desempefio ocupacional en alguna ocupacion, sera la aplicabilidad

fundamental a utilizar en el estudio a realizar (15).
1.4 Beneficios de la musica en diferentes areas y enfermedades

A lo largo de los afios se ha ido viendo que la musica, entendida ésta como

una combinacion de ritmos, sonidos armonicos y melddicos, tiene numerosos

14
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efectos beneficiosos (mejora la relacion de comunicacién, expresion,
organizacion, logrando un efecto terapéutico mejor con respecto a las
necesidades fisicas, emocionales, mentales y social-cognitivas) (26). Los
estimulos musicales también pueden mejorar la respiracion, el flujo de sangre,
el ritmo cardiaco, la oxigenacion, reducir la fatiga, estimular la memoria, etc.
(27). En el caso de la PCI el estudio del uso de la musica es relativamente
moderno y es un proceso de intervencion con el fin de promover la salud del
usuario a través de experiencias musicales. Los resultados en algunas
investigaciones indican que se mejoran los aspectos relacionados con la
comunicacion, expresion, organizacion e incluso teniendo una mejora
terapéutica a nivel fisico, emocional, social y cognitivo (27, 28). Es necesario
matizar que en el uso de la musica hay que tener en cuenta las deficiencias
especificas y la etapa de desarrollo de cada usuario, asi como el periodo de
capacitacion individual requerido con el objetivo de conseguir maximizar el
beneficio y, por lo tanto, esto implica una metodologia experimental apropiada

y centrada en las condiciones de cada persona a nivel particular (28).

En la actualidad en cuanto a la implementacion de la muasica en la
rehabilitacion de las personas con trastornos neurologicos, (29,30),
especificamente con usuarios con dafios cerebrales adquiridos, a través del
uso de la musica como recurso terapéutico (31), han mejorado una amplia
gama de aspectos relacionados con este trastorno, como los aspectos

sociales, académicos y de comunicacion (32).

La musica conecta tanto aspectos motores como aspectos cognitivos, facilita
el aprendizaje y proporciona experiencias emocionales (33, 34), utilizando el
uso de algunos instrumentos que promueven el neurodesarrollo a través de un
aprendizaje del control motor y esto posibilita una mejor recuperacion funcional
(35) debido al efecto de la secuencia auditiva y a una retroalimentacion visual
(36).

15
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El ritmo que es producido a través del uso de instrumentos musicales mejora
el entrenamiento y la preparacion de los usuarios con PCI (37, 38) ya que, les
permite sincronizar mejor los movimientos, modular patrones de activacion de

los masculos y controlar movimientos espaciales (33).

Durante la historia del uso de la musica, ésta se ha ido realizando normalmente
de forma pasiva, de manera que los participantes se veian expuestos al sonido
de la musica mediante un reproductor o video o, incluso, participando
directamente cantando o tocando diferentes instrumentos musicales. En los
ultimos afios han surgido una serie de autores que proponen el empleo de la
musica activa o estimulo-respuesta, que consiste en un modelo en el que los
usuarios, ya sea a mano alzada o mediante un interruptor, eligen y activan las

entradas de estimulacion musical (39).

En la actualidad, la muasica esta siendo estudiada como una posible aliada
terapéutica de diversas patologias, ademas de en la PCl como ya se ha
plasmado anteriormente. Se ha demostrado en diversos estudios que el
impacto de la muasica en el cerebro sustenta bases neurobioldgicas sélidas vy,
a través del estimulo auditivo, es capaz de activar circuitos corticosubcorticales
y del sistema limbico, asi como los sistemas de recompensa emocional,
provocando sensaciones de bienestar y placer, asi como en la mejora de los
niveles de ansiedad y los sintomas depresivos, intimamente relacionados en
las enfermedades mentales y en la calidad de vida e interaccidén psicosocial
de las personas (39); en otros estudios basados en nifios con Trastorno del
Espectro Autista (TEA), se pueden encontrar las mejoras conseguidas con la
musica aplicada sobre estos usuarios, en cuanto a la socializacion, aunque se
debe ser cautos con estos resultados, pues no se mantiene la mejora en un
largo tiempo después del tiempo de exposicion a la intervencion (40, 41, 42,
43).

Por otra parte, hay una enfermedad en particular y que, debido a su incidencia

en la sociedad actual debe ser tratado en mayor profundidad y éste es el de
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los usuarios con Enfermedad de Alzheimer (EA). A lo largo de la evolucion de
la enfermedad, lo usuarios con EA presentan un deterioro progresivo del
lenguaje espontaneo. Sin embargo, estudios previos han demostrado que la
capacidad de cantar canciones relacionadas con experiencias pasadas se
mantiene hasta estadios finales de la enfermedad, ya que las investigaciones
en este campo proponen que las redes neuronales musicales que implican la
memoria y el reconocimiento musical, el canto, la ejecucion instrumental o la
capacidad de componer entre otras, son independientes de otros procesos
cognitivos como la memoria episddica o el lenguaje aunque estan intimamente
relacionados entre si (39). Deben todavia realizarse un mayor numero de
estudios para demostrar que los resultados que se consiguen a corto plazo se
pueden también extrapolar a un plazo mas largo. (40, 41, 42 ,43), aunque es
prometedor el panorama que va creciendo de investigacion en torno a esta

tematica.

1.5 La musica en la comunicacion, la interaccion y las relaciones

personales

Las destrezas de comunicacion y sociales se encuentran recogidas en el
Marco de Trabajo de la TO, como “acciones o comportamientos que utiliza un
cliente para comunicarse e interaccionar con otros en un ambiente interactivo”
(44).

Todas las personas, para desenvolverse en los diferentes entornos y
contextos, especialmente el social, necesitan desarrollar su capacidad de
comunicacion, sea esta de forma oral o a través de dispositivos de

comunicacioén alternativos (45).

Como se ha comprobado en diferentes articulos, la utilizacion de la muasica
aporta beneficios en multiples areas. Siendo éste un estudio centrado en los
beneficios aportados en el area de la comunicacion y la interaccidon es
necesario hacer hincapié en estos aspectos. Numerosos autores relacionan la

expresion musical con elementos del lenguaje como pueden ser el tono, la
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inflexion y la articulacién (46, 47, 48, 49). Los aspectos no verbales son muy
importantes en la comunicacion, de esta forma, diferentes autores defienden
que “la musica puede ser una herramienta critica para comunicar, expresar y
procesar sentimientos, pensamientos o ideas que son dificiles de abordar
verbalmente” (46, 50, 48, 51).

Paul y Ramsey (52), defienden que la accion de cantar puede ser muy eficaz
como herramienta terapéutica en aquellas personas con dafio cerebral
adquirido o patologias neurologica, ya que, en muchos casos, personas con
trastornos expresivos no pierden la capacidad de cantar, a pesar de que en
ocasiones ni siquiera pueden hablar. La musica, en este caso, puede ofrecer
a muchas personas la capacidad para comunicarse y para expresarse a nivel
personal. Asimismo, también existe evidencia de que la musica ayuda a unir a
las personas como afirma Gaston (53) “la musica, por su propia naturaleza,
une a las personas para una funcion intima, pero ordenada”. Hanser (50)
Nayak (54) y Peters (51) defienden que las actividades grupales en las que la
musica es participe ayudan a socializar, posiblemente, a través de las historias

compartidas entre los participantes.

Segun los autores Rye y Skjorten (55) “la comunicacion significa ante todo
compartir. Compartimos e intercambiamos, sentimientos, pensamientos,
opiniones [...]". La comunicacion, verbal o no verbal, es una fuente
fundamental en la intervencion del TO de ahi, la importancia y la visibilidad que

se pretende conseguir en el presente estudio.
1.6 Justificacion

A lo largo de la historia se ha ido viendo que la investigacion de los beneficios
de la musica en la salud ha necesitado de un periodo de estudio y adaptacion;
para que su implantacién en la sociedad sea lo mas efectiva posible y la
aplicacion de la masica como recurso terapéutico dentro de la disciplina de la
TO sea estudiado como posible facilitador de la comunicacion en usuarios con

PC no deberia ser la excepcion.
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Debido a esto y a la importancia que una demostracion fehaciente de su

efectividad en la calidad de vida de los usuarios, es que nace este proyecto.

Ademds, es importante comentar que cuando se realiza una busqueda
bibliografica que relacione los tres términos en juego “‘musica-paralisis
cerebral-comunicaciéon”, los resultados encontrados son realmente escasos y
esto también supone una motivacion extra a la hora de pensar que proyectos
como este son necesarios para seguir ahondando en el conocimiento en el
campo de la TO y la musica como un posible apoyo a la intervencién con

personas con PC.
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3. HIPOTESIS

Tras la realizacion de una busqueda exhaustiva en la literatura y un analisis
de la misma acerca del tema a tratar, la hipétesis principal de dicho estudio de
investigacion es que la utilizacion de muasica como recurso terapéutico desde
la disciplina de TO, mejora las habilidades de comunicacién y la interaccion

social de los usuarios con PC.
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4. OBJETIVOS

A continuacion, se va a establecer el objetivo principal de este estudio de

investigacion, asi como los objetivos especificos del mismo.

4.1 Objetivo principal

Explorar los efectos de la utilizacion de la masica como recurso
terapéutico en las habilidades de comunicacion y la interaccion social de

personas con PC en TO.
4.2 Objetivos especificos

- Conocer la percepcion de los tutores legales y profesores de los usuarios
en su desempeiio ocupacional con respecto a las habilidades de
comunicacién y su interaccion dentro de la comunidad una vez terminada

la intervencion.

- Conocer los cambios en las habilidades de comunicacién e interacciéon

social de acuerdo a la herramienta de evaluacion estandarizada ACIS

- Aportar nuevos datos y evidencia en la investigacion de la utilizacion de la

musica como recurso terapéutico.
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5. DISENO DEL ESTUDIO

5.1 Tipo de estudio

Para la realizacion de este proyecto de investigacion, se ha decidido llevar a
cabo una metodologia de tipo mixta, en la cual interviene una metodologia
cualitativa (a través de la percepcion obtenida en las entrevistas y la
observacion) y una metodologia de tipo cuantitativo (a través de los resultados
obtenidos de una herramienta estandarizada de evaluacion, en este caso, la
ACIS).

El paradigma positivista comprende una Unica realidad, la cual se debe
descubrir y conocer. Esto procede de las ciencias exactas, llegando a la
conclusion qué de esta forma, la realidad social puede ser estudiada de la
misma forma que el mundo natural, siendo la objetividad, por lo tanto, una de

las caracteristicas imprescindibles del positivismo (56).

Por otro lado, Clark y Carlson (57), Yerxa (58) y Peloquin (59), afirman qué
para entender a las personas como seres ocupacionales, es esencial conocer
el significado de sus ocupaciones, entrando aqui en vigor la importancia de
llevar a cabo, ademéas de una metodologia cuantitativa, una cualitativa que
permita recoger datos subjetivos de las personas con las cuales se va a

realizar el proyecto.

Dentro de la metodologia cuantitativa, se llevara a cabo un estudio analitico
experimental con grupos de sujetos distintos. De esta forma, se llevara a cabo
un Ensayo Clinico Aleatorizado (ECA). Se trata del disefio con un mayor nivel
de evidencia. Argimén y Jiménez (60), afirman que “el ECA es el disefio mas
adecuado cuando lo que se pretende es evaluar la eficacia de una nueva
intervencion o tratamiento”. Se realizaran dos grupos, uno de los cuales sera
el experimental, que recibira la nueva intervencion (TO + mausica) y el otro

grupo, sera el control, el cual recibira TO convencional.
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Dentro de la metodologia cualitativa, se llevarA a cabo un estudio
fenomenoldgico, cuyo principal impulsor fue Husserl, quien comenta que uno
de los principios presentes en dicho estudio, es la experiencia subjetiva como
base del conocimiento (61). Dicha experiencia subjetiva puede verse reflejada
en las entrevistas realizadas tanto a los tutores legales, a los profesores como
al TO, de acuerdo con su perspectiva en las habilidades de comunicacion e

interaccion del usuario.
5.2 Ambito de estudio

Dicho estudio tendra lugar en una entidad de personas afectadas por PC de la
provincia de A Corufia. Ese centro presenta diversos recursos: como puede
ser un centro educativo (en donde se da servicio a usuarios entre los 3 y los

22 afios, aproximadamente), un centro de dia y un centro residencial.
5.3 Muestra del estudio

Para obtener la muestra de los participantes se dispone de unos criterios de
inclusion y de exclusibn que deben cumplir, para obtener un ndamero
aproximado de 25 usuarios en total. De esta manera, la asignacion a cada uno
de los grupos sera realizada mediante un proceso de aleatorizacion simple.
Los dos grupos en los que se van a distribuir los participantes son los

siguientes:

1. Grupo experimental: aquellos usuarios que cumplen con los criterios de

inclusion y de exclusion y que recibiran el nuevo tratamiento (TO+mdasica).

2. Grupo control: aquellos usuarios que cumplen con los criterios de inclusién

y exclusion y que recibiran TO convencional.
5.4 Periodo del estudio

Tras analizar diferentes estudios (62, 63, 64, 27) en los cuales se queria
conocer la efectividad de la musica como recurso terapéutico en diferentes
ambitos, se ha decidido que el periodo de estudio sea de 12 semanas, siendo,

por lo tanto, 2 sesiones semanales. Una de las sesiones sera individual y la
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otra grupal. Con respecto a la duracion de cada sesion, ésta sera de 45

minutos aproximadamente.
5.5 Criterios de inclusion y de exclusion

A continuacién, se informa sobre los criterios de inclusién y exclusion del

presente estudio:

Tabla 1. Criterios de inclusion y de exclusion

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION
Personas de entre 3 y 21 afios Usuarios con otro tipo de discapacidad
Usuarios con cualquier tipo de paralisis Participantes con familias que no hablen
cerebral ylo entiendan el idioma espafiol

Usuarios que no tengan ninguna dificultad
en el &rea de la comunicacién

5.6 Procedimiento del estudio
5.6.1 Busqueda bibliogréafica

Se ha realizado una busqueda inicial en la base de datos Pubmed
((("Music"[Mesh]) AND "Communication”[Mesh]) AND "Cerebral
Palsy”’[Mesh]), de la cual se obtuvieron 0 resultado. De la misma manera, se
realizdé una busqueda similar en Web of Science (“music” AND “cerebral palsy”
AND “communication”), de la cual se obtuvieron 15 resultados. Se comenzé a
leer los titulos que podrian estar relacionados con el tema a estudiar,
posteriormente se analizaron las palabras clave existentes en los articulos de
interés y finalmente se hizo una lectura de los resimenes de aquellos articulos
con mayores similitudes. Una vez leidos y analizados, ninguno de ellos
evidenciaba el estudio que se quiere realizar, ya fuera por la disparidad del

tema o por la utilizacién de una metodologia diferente.
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Tras realizar este analisis, se llevaron a cabo busquedas por término libre en
diferentes bases de datos (Pubmed, Dialnet, SciELO). Se han utilizado
diferentes filtros: idioma espafiol/inglés/portugués y limite de tiempo de 5 0 10

afos dependiendo de los resultados encontrados.

Tabla 2. Busqueda bibliografica

BASES DE TERMINO DE ARTICULOS ARTICULOS
DATOS BUSQUEDA ENCONTRADOS UTILIZADOS
) music” AND ) 15 >
cerebral palsy
“music therapy”
Pubmed AND “children”
“music" AND
“occupational 91 2
therapy”
musicoterapia y
alzheimer
paralisis cerebral
y comunicacion
terapia
ocupacional y
expresion
artistica
terapia
ocupacional y 36 2
juego
terapia
ocupacional e 47 1
infancia
terapia
ocupacional y
atencion
temprana
musicoterapia y
desarrollo
SciELO musica y
herramienta 3 1
terapéutica

140 5

19 2

73 1

Dialnet

10 1

Algunos articulos utilizados en dicho proyecto fueron extraidos de diferentes
revistas electronicas. Se emplearon diversos libros a través de los cuales de
obtuvo mucha de la informacion y evidencia utilizada. Se consultaron

diferentes paginas web y se hizo uso de Google Académico en alguna ocasion

37



La masica como recurso terapéutico en nifios con PCI

concreta. Se llevé a cabo también una busqueda en las referencias de algunos

articulos, consultando aquellas que resultaron de interés.

Finalmente, se tuvieron en cuenta numerosos Trabajos de Fin de Grado de TO
(TFG) relacionados con el tema a tratar de diferentes afios, asi como articulos

y documentos proporcionados por variados profesionales.
5.6.2 Entrada al campo

El primer contacto que se llevo a cabo con la asociacion fue a través de una
llamada telefénica. En dicha llamada, se indicé el nombre de la investigadora
principal, el motivo de la llamada (realizacion de un proyecto de investigacion)
y se propone una cita para realizar una visita al centro y tener una toma de

contacto tanto con él como con el TO del mismo.

Tras la llamada telefonica, se indica la necesidad de enviar un correo
electrénico explicando de forma mas detallada el interés de la visita. Se
proporciona el niumero de teléfono a la espera de concretar el dia para la
realizaciéon de la misma. Se redacta, ademas, una carta de presentacion
(ANEXO 1), en la que se especifica de manera mas formal el proceso que se

quiere realizar.
5.6.3 Trabajo de campo

El trabajo de campo que se llevara a cabo en este proyecto presenta cuatro
fases. En la primera fase, con una duracion de 1 mes, se realizard una entrada
al campo. La segunda fase consistirA en una evaluacion inicial, con otra
duracion de 1 mes. La tercera fase, la cual se extendera aproximadamente a
3 meses, consistird en la intervencion. Finalmente, la cuarta fase, con una
duracion de 1 mes, se basard en una reevaluacién y de una entrevista a los
tutores legales, posesores y TO encargado de realizar las sesiones. La

duracion total sera de 6 meses.

Durante la primera fase, entrada al campo, se realizara lo redactado en el

apartado anterior.
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En la segunda fase, evaluacion inicial, se administrara una herramienta de
evaluacion estandarizada (ACIS), la cual se explica posteriormente. Asimismo,
también se administrara el cuestionario de Historia Musical de Pilar Lago
(ANEXO 2) (65) para conocer sus preferencias musicales. Este cuestionario
sera administrado a los usuarios. En caso de que algin usuario no pueda

contestarlo, éste sera administrado a su tutor legal.

Con respecto a la tercera fase, la intervencion, se realizaran con el grupo
experimental una sesion de TO semanal individual, utilizando la musica de
fondo. Por otra parte, se realizara una sesién grupal de TO en la que se
llevaran a cabo actividades musicales. El grupo control recibirda, igualmente,
una sesion individual y otra grupal a la semana de TO convencional, sin la

utilizacion del recurso de la musica.

Finalmente, en la tercera fase se realizara una reevaluacion mediante la
administracion nuevamente de la ACIS, con la cual se pretende valorar la
existencia de cambios importantes en la comunicacion e interaccion social del
grupo experimental con respecto al grupo control. Desde el punto de vista
cualitativo, la informacién sera recabada mediante la percepcién del tutor legal
(ANEXO 3), profesores (ANEXO 4) y del propio TO (ANEXO 5) acerca de las

mejoras conseguidas, si éstas existieran.

Durante todo el proceso, se realizard una observacion no participativa por
parte de la investigadora principal, recogiendo la informacion en un cuaderno

de campo (ANEXO 6) para su posterior analisis.
5.6.4 Recogida de informacion
Se utilizaran los siguientes métodos de recogida:

1. Recogida de informacion de tipo cualitativo: entrevistas al tutor legal,
profesores y TO de la asociacion, cuaderno de campo e Historia

musical.
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2. Recogida de informacion de tipo cuantitativo: herramienta

estandarizada de evaluacion: ACIS

Para la recogida de informacion, se realizara una transcripcion de las

entrevistas y del cuaderno de campo.

La recogida de informacion serd organizada a través del programa informatico
Statistical Package for the Social Science (SPSS)

5.7 Técnicas de recogida de informacion
5.7.1 Técnicas de recogida de informacion cualitativa
5.7.1.1 Entrevista semiestructurada

Realizacion de una entrevista al tutor legal, profesores y TO encargado de
realizar las sesiones tras la finalizacién de la intervencion. Estas entrevistas
permitiran conocer la percepcion acerca de si han existido mejoras en las
habilidades de comunicacién e interaccion de los usuarios y concretar dénde

y como han sido.
5.7.1.2 Observacion no participativa

Durante todo el proceso, se llevara a cabo una observacion no participativa del

usuario, siendo el TO del centro el encargado de llevar a cabo las sesiones.

La observacion permite al TO obtener informacién més alla de la documentada
en los informes y en las herramientas de evaluacion estandarizadas. Esta
herramienta permite observar gestos, miradas, movimientos etc, permite ver
mas alla de si el usuario realiza o no la accién, permite ver y analizar la forma

en la que la realiza.
5.7.1.3 Observacion participativa

El TO encargado de llevar a cabo las sesiones realizar4q, a su vez, una
observacion participativa del todo el proceso, la cual quedara plasmada en la

entrevista que se le realizara al final de la intervencion.
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5.7.1.4 Cuaderno de campo

Se llevara a cabo un cuaderno de campo en el que anotaran todos los aspectos

observados durante las diferentes sesiones de TO.
5.7.1.5 Historia musical

Se realizara una adaptacion de la escala de Historia Musical de Pilar Lago para
conocer las preferencias musicales del usuario & la hora de introducir la musica

en las sesiones de TO.
5.7.2 Técnicas de recogida de informacién cuantitativa
5.7.2.1 ACIS

Se trata de una escala de evaluacion de las habilidades de comunicacion e
interaccion. Presenta tres dominios de comunicacion e interaccion (fisico,
intercambio de informacion y relaciones). Cada habilidad se gradda en funcién
de una escala de puntuaciones, siendo 4 un desempefio competente y 1 un

desempefio deficiente.
5.8 Andlisis de la informacion

En el andlisis cualitativo, se realizaran diferentes pasos. En primer lugar es
necesario obtener la informacién y, para ello, en este caso se administraran
las entrevistas anteriormente explicadas y se recopilara informacién a través
de las notas del cuaderno de campo. El segundo paso consistira en la captura
de la informaciéon mediante una grabadora para las entrevistas y mediante
anotaciones en papel para el cuaderno de campo, posteriormente esa
informacion sera transcrita y ordenada. En el tercer paso se llevara a cabo la
codificacién y categorizaciéon de la informacién, agrupando los datos obtenidos
segun tematica o areas y eliminando aquellos que no son de interés. Por
ultimo, se integrara toda la informacion obtenida relacionando las categorias
surgidas mediante la codificacion con las evidencias cientificas del estudio (66,
67, 68).
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En el andlisis cuantitativo se utilizara el programa estadistico IBM SPSS en su

version 24 para Windows para estudiar las diferentes variables.

Con respecto al andlisis descriptivo de las variables utilizadas en el estudio,
las variables cualitativas se expresaran como valor absoluto y porcentaje,
mientras que las variables cuantitativas se expresaran con la media y

desviacion tipica.

Se comenzara realizando un analisis descriptivo univariante. A continuacion,
se llevard a cabo un analisis bivariante, midiendo la diferencia mediante
Gréaficos de Cajas y la incidencia a través de la U-Mann Whitney. Para
conseguir una unica medida de cada area (dominio fisico, intercambio de
informacion y relaciones), se realizard una media por grupos. Para comprobar
si existe relacion entre las variables numeéricas, extraidas de la media de los
grupos, se realizaran Graficos de Dispersion y se analizara la correlacion

mediante el Coeficiente de Pearson.
5.8.1 Variables principales y sus mediciones

5.8.1.1 Variables explicativas

Tipo de terapia:
- Sexo:
- Edad:

Unidad familiar:

Persona de referencia:
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5.8.2.2 Otras variables sociodemogréficas

- Unidad familiar:

- Persona de referencia:
5.8.2.3 Variables de interés

Variables extraidas de la ACIS

Dominio fisico:

Se contacta:

Contempla:

Gesticula:

Maniobra:

Se orienta:

Se posiciona:
Intercambio de informacion:

- Articula:

- Es asertivo:

- Pregunta:

- Seinvolucra:

- Habla:

- Sostiene:

- Comparte:

- Se expresa:

- Modula:
Relaciones:

- Colabora:

Cumple:

Se centra:

Se relaciona:

Respeta:
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5.9 Limitaciones del estudio

Dentro de las limitaciones del estudio, pueden producirse las siguientes
limitaciones:
1. Al tratarse de un disefio intersujetos, éste no permite controlar las
diferencias individuales que puedan afectar a la variable dependiente
(56).

. El tamafo muestral.

w N

. A pesar de tratarse de un estudio aleatorizado, el conocimiento por parte
de la investigadora de las identidades de los usuarios, puede dar lugar
a un sesgo.

4. La falta de colaboracion por parte de los entrevistados (tutor legal,
profesores y TO), dificultaria la realizacion del analisis cualitativo del
estudio y podria dar lugar a una modificacién de los resultados.

5. La no contribucion por parte del centro implicado con los recursos tanto

personales como materiales necesarios para la realizacion del estudio.

(3]

. La no participacion receptiva o incluso la no asistencia de los usuarios

implicados en el estudio.

~

. La imposibilidad de asistencia por parte de la investigadora a alguna o

todas las sesiones.
5.10 Aplicabilidad del estudio

Los resultados que se obtengan una vez llevado a cabo el proyecto, permitiran
conocer si existen efectos beneficiosos, en las areas a estudiar, de los

usuarios con PC mediante la utilizacién de la musica en las sesiones de TO.
La realizacién de este proyecto permitira una posible aplicacién en un futuro y

abrira diferentes lineas de investigacion con respecto a este tema.

6. CRITERIOS ETICOS LEGALES
“‘Aunque suelen discutirse frecuentemente los aspectos éticos relacionados

con la realizacibn de investigaciones sanitarias, también habria que
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preguntarse si es ético no investigar para intentar resolver las lagunas de
conocimiento, dudas e incertidumbres que se plantean en el quehacer diario

del profesional” (49)

En este proyecto, se pondran en juego todos los permisos necesarios de
acuerdo con los aspectos ético-legales para la realizacion del estudio de forma
legal y de manera lo mas comprometida posible con las necesidades de los
usuarios (ANEXO 7).

De esta forma, se contemplan la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales (69) y la
Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor, de
modificacion parcial del Cédigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil (70),
de todos aquellos participantes. Asimismo, se cumplird con los criterios legales

establecidos en la Declaracién de Helsinki (71).

Asimismo, también se adjuntard un documento de permiso y proteccion de
datos (dirigido al tutor legal (ANEXO 8), profesores (ANEXO 9) y al TO
(ANEXO 10) que participen en dicho estudio, quedando asi recogida la
importancia de la confidencialidad de toda la informacion tratada durante el
desarrollo del estudio, permitiendo esto respetar la identidad, asi como el

bienestar y la calidad de vida de los usuarios implicados.
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7. PLAN DE TRABAJO

7.1 Cronograma

Tabla 3. Periodo de estudio

FASES/MESES

Busqueda bibliografica

Introducciéon

Disefio del estudio

Trabajo de campo

Analisis de los datos

Resultados

Discusién

Presentacion de los resultados en
congresos
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8. RECURSOS FINANCIEROS Y HUMANOS

A continuacion, se expone en presupuesto, tanto humano como material,

necesario para la realizacion del estudio:

Tabla 4. Presupuesto del proyecto

CONCEPTO Total
Recursos humanos Terapeuta ocupacional
(12 meses/jornada completa) 14.802,72 €
Ordenador
con acceso a 500 €
Material inventariable internet
) Equipo de
Recursos materiales L, 100 €
musica
Grabadora 25€
. . Folios,
Material fungible boligrafos y 40 €
fotocopias
Recursos informaticos SPSS 2.000 €
Mesa regulable en altura 200 €
Silla regulable en altura 80 €
Recursos de intervencion Colchoneta 60 €
Instrumentos musicales 200 €
Materiales se§|ones TO 100 €
convencional
Recursos espaciales Sala de asociacion -
Inscripciones a congresos 1.000 €
Difusién de los
resultados Viajes y dietas 2.500 €
Publicaciones en revistas 2.000 €
Otros 1000 €
TOTAL 24.607,72 €
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8.1 Posibles fuentes de financiaciéon

Tabla 5. Fuentes de financiacion

Entidad Descripcién Carécter Presupuesto
Obslervatcirio Proyectos de investigacion que _
somal'de” la destaquen por su excelencia, caracter | Privado
Caixa innovador y orientacion social -
Fundacion _
Bancaria “la Proyectos de Investigacion en salud Privado 500.000 €
Caixa”
Becas Banco Premio Universidad de Deusto-Banco )
Santander Santander al mejor trabajo de Privado | 2.500-7.500 €
investigacion
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9. DIFUSION DE LOS RESULTADOS

9.1 Congresos Nacionales
VIII Congreso Nacional de Musicoterapia
9.2 Congresos Internacionales

- Xl Congreso Internacional de Salud, Bienestar y Sociedad.

- Congresos Internacional de Ciencias de la Salud (CICS)

- XII Encuentro de Carreras y Escuelas de Terapia Ocupacional de
América Latina

- Xl Congreso Argentino de Terapia Ocupacional

- XV Congreso Confederacion Latinoamericano de Terapia Ocupacional
(CLATO)

- 18° Congreso Mundial de Terapia Ocupacional (Paris, 2022)

- IX Congreso Latino Americano de Musicoterapia (CLAM)
9.3 Revistas Nacionales

- Uciencia (Revista Universidad de Salamanca)
- Revista de Terapia Ocupacional Galicia (TOG)
- Asociacion Esparfiola de Terapeutas Ocupacionales (APETO)

- Revista de Neurologia (Factor de impacto en 2017 de 0,601 y en el Q4

en Neurologia). [dioma espariol.
- Revista de Investigacion en Musicoterapia
9.4 Revistas Internacionales
- Revista Chilena de Terapia Ocupacional (ReChTO)

- American Journal of Occupational Therapy (AOTA) (Factor de impacto en

2017 de 2,493 y en el cuartil Q1 en Rehabilitacion). Idioma inglés.

- Australian Occupational Therapy Journal (Factor de impacto en 2017 de

1,823 y en el cuartil Q2 en Rehabilitacién). Idioma inglés.
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British Journal of Occupational Therapy (Factor de impacto en 2017 de

0,754 y en el cartail Q4 en Rehabilitaciéon). Idioma inglés.

Hong Kong Journal of Occupational Therapy (Factor de impacto en 2017
de 0,840 y en el cuartil Q4 en Rehabilitacién). Revista Open Access

desde 2001. Idioma inglés.

Nordic Journal of Music Therapy (Factor de impacto en 2017 de 2°355y
en el cuartil Q1 en Rehabilitacion). Idioma inglés.

Journal of Music Therapy (Factor de impacto en 2017 de 1,694 y en el
cuartil Q2 en Rehabilitacion). Idioma inglés.
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11.ANEXOS

11.1 Anexo 1

Boas tardes,

Son Denise Diaz Fernandez, alumna de cuarto curso de Terapia Ocupacional

na Universidade de A Corufa.

Actualmente, atbpome realizando o meu traballo de fin de grao. Tratase de un
proxecto de investigacion, La masica como recurso terapéutico en nifios con
Pardlisis Cerebral Infantil (PCI): influencia en las habilidades de comunicacion
e interaccién social, dirixido e co-dirixido por Alba Maria Vazquez Otero e

Adriana Ivette Avila Alvarez, respectivamente.

Pofiome en contacto coa vosa entidade, co obxectivo de poder realizar una
visita para cofiecer mais en profundidade o centro, as estancias que este
presenta e o traballo que realizades, asi como para poder cofiecer tamén e
falar coa terapeuta ocupacional que traballa nel. Dita necesidade por cofecer
mais acerca do centro, ven dada polo interés de realizar o meu proxecto de

investigacion enfocado na vosa asociacion.

Para calquer informacion a maiores ou dubidas que poidan surxir, adxunto o

meu correo electronico e o meu teléfono movil.

Correo electronico: XXXXXXXXXXXXXXXXXXX@gmail.com

Teléfono moévil: XXXXXXXXX

Moitas gracias pola vosa atencion.

Un saudo

52



La masica como recurso terapéutico en nifios con PCI

11.2 Anexo 2

FICHA DEL PACIENTE. HISTORIA MUSICAL. PILAR LAGO

Datos generales:
Nombre y apellidos:
Edad:
Sexo:
Fecha de nacimiento:
Lugar de nacimiento:
Diagnastico clinico:
Ambiente:

* Familiar

+ Social

e Oftros:

Sigue algun tratamiento farmacolégico:
* Si, ¢ Cudles?:
* No

Tipo de discapacidad y limitaciones:
» Sensoriales
» Motrices
* Visuales
» De comunicacion
* Psiquicas

» Otras:

Otros datos de interés:

Ficha de musica o terapia musical
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Zona geografica o comunidad autonoma:
Ambiente:
* Rural

* Urbano

Gusto y formacion musical del usuario y familia:
+ Usuario/a:

* Familiares cercanos:

¢, Tocas o has tocado algun instrumento musical?
* Si, ¢Cudl/les?

* No

¢ Tiene algun instrumento musical en casa?
* Si, ¢Cudl/les?

* No

¢ Escucha musica habitualmente?
« Si
* No

¢,Con qué objetivo?

El gusto por la musica en la familia es:
 Suficiente
* Insuficiente

* Nulo

Grado de tolerancia de los ruidos por parte del/la usuario/a y de la familia:
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Primer recuerdo o encuentro del/la usuario/a con la musica. Breve historia:

El recuerdo es:
* Positivo
* Negativo

 Indiferente

En la actualidad le el contacto con la musica:
* Gusta
* Rechaza

* Indiferente

¢,Qué asocia a los sonidos?
* Hogar
» Calle

 Otros lugares

¢, Qué tipo de masica le gusta mas?
* Musica clasica
» Mdsica popular
* Musica pop
* Musica rock

» Otros:

Cita algun cantante o grupo que le gusta:
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¢Puede citar alguan fragmento musical que le guste?

¢Por qué le gusta ese fragmento?

Recuerde uno que no le gusta:

Razone por qué no le gusta:
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11.3 Anexo 3

ENTREVISTA TUTOR LEGAL

1. Datos sociofamiliares:

» Codigo usuario:

+ Edad usuario:

» Caodigo tutor legal:

« Edad tutor legal:

» Nacionalidad tutor legal:

 Profesion tutor legal:

» Antecedentes personales y/o familiares:

* Lugar de residencia:

* Tipo de vivienda:

* Unidad familiar:

» Colegio al que acude y curso:

» Apoyos en el colegio:

+ Extraescolares:

« Utilizacion de productos de apoyo:

» Asociacién a la que acude el usuario:

* Relacion con los diferentes compafieros de la asociacion:
* Principales intereses del usuario:

» Juguetes/juegos de preferencia (¢, Interés por los objetos musicales?):
+ Aspectos que no le gustan:

* Condicion de salud usuario:
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» Tratamientos a los que acudio el usuario:

» Tratamientos actuales del usuario:

« Datos de interés:

2. Habilidades de comunicacién e interaccién

Percepcion del tutor legal con respecto a las habilidades comunicativas del/la

usuario/a

1. ¢ Tras la finalizacion de las sesiones notd mejoria en su hijo?

2. ¢ Podria indicarme en qué aspectos de la vida diaria noté esa mejoria?

3. ¢Diria usted existieron cambios en la forma de comunicarse y de
interaccionar de su hijo con otras personas de su edad y con su familia?

4. ¢ Qué cambios fueron esos? ¢ Podria ponerme algun ejemplo?
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11.4 Anexo 4

ENTREVISTA PROFESORES

1. Datos generales:

» Codigo usuario:

+ Edad usuario:

» Caodigo profesor:

» Colegio al que acude:

 Curso en el que se encuentra actualmente:

+ Extraescolares:

» Juegos/juguetes de preferencia (¢, Interés por los objetos musicales?):
» Apoyos en el colegio:

« Utilizacién de productos de apoyo:

» Desempeiio en el colegio:

» Datos de interés

2. Habilidades de comunicacion

Percepcion del profesor con respecto a las habilidades comunicativas del/la

usuario/a en el colegio.
1. ¢Tras la finalizacién de las sesiones noté mejoria en el alumno?

2. ¢Podria indicarme en qué aspectos del dia a dia diaria not6 esa

mejoria?
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¢ Diria usted qué existieron cambios en la forma de comunicarse y de
interaccionar de su alumno/a con otros alumnos y con usted u otros
profesores?

¢,Qué cambios fueron esos? ¢ Podria ponerme algin ejemplo?
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11.5 Anexo 5

ENTREVISTATO

1. Datos generales:

» Cdédigo usuario:

» Edad usuario:

* Antecedentes familiares y/o personales:

» Condicion de salud:

« Nombre terapeuta ocupacional asociacion:

» Asociacion de referencia:

« Utilizacion de productos de apoyo:

+ Juegos/juguetes de preferencia (¢ Interés por los objetos musicales?):
» Tiempo aproximado que el usuario acude a la asociacion:
* Relacién con sus compafieros de la asociacion:

* Inicio en Terapia Ocupacional (TO):

» Realizacion de otros tratamientos en la asociacion:

* NUumero de sesiones semanales en TO:

* Objetivos a trabajar desde TO:

* Evolucion:

2. Habilidades de comunicacién:
Percepcion del terapeuta ocupacional con respecto a las habilidades
comunicativas del usuario durante las sesiones de TO y durante la estancia en

la asociacion.
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¢ Tras la finalizacion de las sesiones noté mejoria en el usuario?
¢Podria indicarme en qué aspectos noto esa mejoria en el dia a dia en
la asociacion?

¢ Diria usted existieron cambios en la forma de comunicarse y de
interaccionar del usuario con otros usuarios y con usted y el resto de
profesionales?

¢ Qué cambios fueron esos? ¢ Podria ponerme algun ejemplo?
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11.6 Anexo 6

CUADERNO DE CAMPO TO

1. Datos generales:

+ Cdbdigo usuario:

» Edad usuario:

* Antecedentes familiares y/o personales:

+ Condicion de salud:

+ Juegos/juguetes de preferencia (¢ Interés por objetos sonoros?
* Inicio en Terapia Ocupacional (TO):

+ Otros tratamientos:

* Objetivos a trabajar desde TO

« Datos de interés

2. Evolucion alo largo de las sesiones

FECHA OBSERVACIONES
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11.7 Anexo 7

COMPROMISO DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL

D2. Denise Diaz Fernandez

Hace constar:

v

En

Asdo.

Que conoce el protocolo del estudio

Titulo: La musica como recurso terapéutico en nifios con
Paralisis Cerebral Infantil (PCI): influencia en las habilidades
de comunicacion e interaccion social.

Que dicho estudio respeta las normas éticas aplicables a este tipo de
estudios de investigacion

Que participara como investigador principal en el mismo

Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios para
llevar a cabo el estudio, sin que esto interfiera con la realizacion de otros
estudios ni con otras tareas profesionales asignadas

Que se compromete a cumplir el protocolo presentado por el promotor
y aprobado por el comité en todos sus puntos, asi como las sucesivas
modificaciones autorizadas por este ultimo

Que respectara las normas éticas y legales aplicables, en particular la
Declaracion de Helsinki y el Convenio de Oviedo y seguira las Normas
de Buena Practica en investigacion en seres humanos en su realizacion

Que natificara, en colaboracién con el promotor, al comité que aprobd
el estudio datos sobre el estado del mismo con una periodicidad minima
anual hasta su finalizaciéon

Que los investigadores colaboradores necesarios son idoneos.

,a de de
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COMPROMISO DEL INVESTIGADOR COLABORADOR

D2. Denise Diaz Fernandez

Hace constar:

En

v" Que conoce el protocolo del estudio

Titulo: La musica como recurso terapéutico en nifios con
Pardlisis Cerebral Infantil (PCI): influencia en las habilidades
de comunicacion e interaccién social.

Que el estudio respeta las normas éticas aplicables a este tipo de
estudios de investigacion

Que participara como investigador colaborador en el mismo

Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios para
llevar a cabo el estudio, sin que esto interfiera con la realizacion de otros
estudios ni con las otras tareas profesionales asignadas

Que se compromete a cumplir el protocolo presentado por el promotor
y aprobado por el comité en todos sus puntos, asi como las sucesivas
modificaciones autorizadas por este ultimo

Que respectara las normas éticas y legales aplicables, en particular a
la Declaraciéon de Helsinki y al Convenio de Oviedo y seguira las
Normas de Buena Practica en investigaciéon en seres humanos en su
realizacion

Firmado
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Soretana Teorea

Edifcio Sdminisiradive San Lazaro
Secretaria Xeral Tecrica 15700 SANTIAGO DE COMPOSTELA
Telédono: B1 545425

= & m..lHTFI E GHLIC'H Comibe de EBca da Nnvesigacion con medicame rios de Galida I
N CONSELLERIA DE SANIDADE Conselleria de Sanidade ja |C|B

CARTA DE PRESENTACION DE DOCUMENTACION A LA RED DE COMITES DE ETICA DE LA
INVESTIGACION DE GALICIA
oo

I Denise Diaz Femandez ]

oon tebsfonio:

| EEEE R |

¥ A e

| NEOOOOONOOOOONONO0CE gmail.com |

SOLICITA la evaluaodn de:

A Estudio nuewve de investigacion
O Respuesta a las adaraciones solicitadas por el Comite
[] Modificacion o Ampliacién a otros centros de un estudio ya aprobado por & Comité

DEL ESTUDNO:

Tiiubo:
La rdsica coma recures lesapéulics en nifios con Parakzis Cerebral Infantl (PCI): influencia en las habikdades

da cofunicacon & interacodn social.

Promaofor:

Universidade da Corufia (UDC)

Ef] MARCAR si el promotor s sip nimo comercial y confirma que cumple los requisitos
para la exendion de tasas de la Comunidad Auvtdnoma de Galicia (mas informacion en la
web de comités)

Tipa de estudio:

[ Ensayo clinico con medicamentos

[ investigacion dinica con producto sanitaries

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

A Otros estudios no catalogados en las @tegorias anteriores.

Investigadores y centros en Galicia:
Denise Diaz Fernandez-FCS UDC

Adriara heethe Awvia Avarez-UDG

Alba M Vazgues Olera-LUDC

Y adjunte envie la documentacion en base a los reguisitos que figuran en la web de la Red Gallega de
(Els, y me comprometo a tener disponibles parm los participantes los dooumentos de consentimiento
aprobados en gallego y castellano.

Fedha:

Firma

Red de Comités de Etica de la Investigacién
Secretaria Xeral. Conselleria de Sanidade
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11.8 Anexo 8

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A O AL TUTOR
LEGAL

TITULO DEL ESTUDIO: La musica como recurso terapéutico en nifios con
Pardlisis Cerebral Infantil (PCI): influencia en las habilidades de comunicacion

e interaccion social.

INVESTIGADOR: Denise Diaz Fernandez

CENTRO: Asociacién provincia A Corufia

Este documento tiene por objeto ofrecerle informaciéon 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 participacién en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, se acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le aseguramos
gue esta decision no afectara a la relacion con los profesionales sanitarios que

le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que Ud. tiene derecho.
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¢.,Cual es la finalidad del estudio?

Este estudio busca comprobar la efectividad de la musica como recurso
terapéutico en las habilidades de comunicacion y en la interaccion social de

usuarios con PC gue se encuentren entre los 3 y los 21 afios.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque es el tutor legal de un usuario con PC de

entre 3y 12 afios 0 es un usuario mayor de 12 afios que participa en el estudio.

¢En qué consiste mi participacion?

La participacion del tutor legal consiste en la administracion de una entrevista
al finalizar la intervencion para conocer su percepcion acerca de los cambios

producidos en el usuario.

La participacion del usuario consiste en la administracién de la escala ACIS al
inicio y al final de la intervencion y de la Historia Musical de Pilar Lago, para

conocer las preferencias musicales.

En el caso de que el usuario no pueda realizar el cuestionario de la Historia

Musical, éste sera administrado al tutor legal.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

El inconveniente fundamental sera el tiempo empleado para la administracion

de las escalas de evaluacion.
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¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio. La
investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros sobre
la efectividad de la muasica como recurso terapéutico en la PCI. Esta

informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras personas.

¢Recibiré lainformacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. 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 transmitira ningan dato que permita la identificacion de

los participantes.

Informacién referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion 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 esparfiola sobre proteccién de datos de

caracter personal vigente.

La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable del
tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado/a de Proteccion
de Datos a través de Ilos siguientes medios: correo electronico:

XXOOOXXXXXXXXXXXX @ gmail.com Y/0 Tfno: XXXXXXXXX.

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

conservados de modo:
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- 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 codigo que permitira

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 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).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado/a de Proteccion
de Datos del centro a través de los medios de contacto antes indicados o al
investigador/a principal de este estudio en el correo electronico:

XXXXXXXXXXXXXXXXXX@gmail.com y/o Tfno: XXXXXXXXX.

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Protecciébn de datos cuando considere que alguno de sus

derechos no haya sido respetado.

(En el caso de que los datos sean recogidos an6nimos no procede el parrafo
previo dado que la informacion recogida no tiene relacion con una persona

fisica identificada o identificable).

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, 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 informacion 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 anénimos para su uso en futuras investigaciones
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segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento. (No ser& de

aplicacion si ya han sido recogidos anonimizados).

¢Existen intereses econdémicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por la Universidade da Corufia (UDC). La

investigadora no recibira retribucion especifica por la dedicacion al estudio.

Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este caso, Ud. no

participara de los beneficios econdmicos originados.

¢,Cémo contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Denise Diaz Fernandez en el teléfono Xxxxxxxxx y/o

el correo electronico XXXXXXXXXXXXXXXXXXX@gmail.com.

Muchas gracias por su colaboracion
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11.9 Anexo 9

HOJA DE INFORMACION AL/LA PROFESOR/A

TITULO DEL ESTUDIO: La musica como recurso terapéutico en nifios con
Paralisis Cerebral Infantil (PCI): influencia en las habilidades de comunicacién

e interaccion social.

INVESTIGADOR: Denise Diaz Fernandez

CENTRO: Asociacioén provincia A Corufia

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

el Comité de Etica de la Investigacion de Galicia.

Si decide patrticipar 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. Ud. puede
decidir no participar o, se acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le aseguramos
gue esta decision no afectara a la relacion con los profesionales sanitarios que

le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que Ud. tiene derecho.

72



La masica como recurso terapéutico en nifios con PCI

¢.,Cual es la finalidad del estudio?

Este estudio busca comprobar la efectividad de la musica como recurso
terapéutico en las habilidades de comunicacion y en la interaccion social de

usuarios con PC gue se encuentren entre los 3 y los 21 afios.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque es el/la profesor/a de un alumno de entre 3

y 21 afos con PC.

¢En qué consiste mi participacion?

La participacion del profesor consiste en la administracion de una entrevista al
finalizar la intervencidn para conocer su percepcion acerca de los cambios

producidos en el usuario.

¢,Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

El inconveniente fundamental sera el tiempo empleado para la administracion

de las escalas de evaluacion.

¢,Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio. La
investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros sobre
la efectividad de la musica como recurso terapéutico en la PCIl. Esta

informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras personas.
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¢Recibiré lainformacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. 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 transmitira ningan dato que permita la identificacion de

los participantes.

Informacién referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion 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 espafiola sobre proteccién de datos de

caracter personal vigente.

La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable del
tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado/a de Proteccion
de Datos a través de los siguientes medios: correo electrénico:

XXOOOXXXXXXXXXXXX @ gmail.com Y/0 Tfno: XXXXXXXXX.

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 codigo que permitira

saber su identidad.
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La normativa que regula el tratamiento de datos de personas, le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar 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).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado/a de Proteccion
de Datos del centro a través de los medios de contacto antes indicados o al
investigador/a principal de este estudio en el correo electrénico:

XXXXXXXXXXXXXXXXXX@gmail.com y/0 Tfno: XXXXXXXXX.

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Protecciébn de datos cuando considere que alguno de sus

derechos no haya sido respetado.

(En el caso de que los datos sean recogidos anénimos no procede el parrafo
previo dado que la informacion recogida no tiene relacion con una persona

fisica identificada o identificable).

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, 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 proteccién 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 andnimos para su uso en futuras investigaciones
segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento. (No sera de

aplicacion si ya han sido recogidos anonimizados).
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¢EXxisten intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por la Universidade da Corufia (UDC). La

investigadora no recibira retribucion especifica por la dedicacién al estudio.

Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este caso, Ud. no

participara de los beneficios econdmicos originados.

¢,Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Denise Diaz Fernandez en el teléfono xxxxxxxxx y/o

el correo electronico XXXXXXXXXXXXXXXXXXX@gmail.com.

Muchas gracias por su colaboracién
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11.10 Anexo 10

HOJA DE INFORMACION AL/LA TO

TITULO DEL ESTUDIO: La musica como recurso terapéutico en nifios con
Pardlisis Cerebral Infantil (PCI): influencia en las habilidades de comunicacién

e interacciéon social.

INVESTIGADOR: Denise Diaz Fernandez

CENTRO: Asociacioén provincia A Corufia

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

el Comité de Etica de la Investigacion de 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. Ud. puede
decidir no participar o, se acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le aseguramos
gue esta decisidon no afectara a la relacién con los profesionales sanitarios que

le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que Ud. tiene derecho.
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¢.,Cual es la finalidad del estudio?

Este estudio busca comprobar la efectividad de la musica como recurso
terapéutico en las habilidades de comunicacion y en la interaccion social de

usuarios con PC gue se encuentren entre los 3 y los 21 afios.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque es el terapeuta ocupacional encargado de

realizar las sesiones.

¢En qué consiste mi participacion?

La participacion del/la terapeuta ocupacional consiste en la administracion de
una entrevista al finalizar la intervencion para conocer su percepcion acerca
de los cambios producidos en el usuario y de la realizacion de una observaciéon

participativa durante las sesiones.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

El inconveniente fundamental sera el tiempo empleado para la administracion

de las escalas de evaluacion y para la realizacion de las sesiones.

¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio. La
investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros sobre
la efectividad de la muasica como recurso terapéutico en la PCI. Esta

informacion podré ser de utilidad en un futuro para otras personas.
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¢Recibiré lainformacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitard 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 transmitira ningun dato que permita la identificacion de

los participantes.

Informacién referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion 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 espafiola sobre proteccién de datos de

caracter personal vigente.

La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable del
tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado/a de Proteccion
de Datos a través de los siguientes medios: correo electrénico:

XXOOOXXXXXXXXXXXX @ gmail.com Y/0 Tfno: XXXXXXXXX.

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 codigo que permitird

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 su
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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).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado/a de Proteccion
de Datos del centro a través de los medios de contacto antes indicados o al
investigador/a principal de este estudio en el correo electrénico:

XXXXXXXXXXXXXXXXXX@gmail.com y/o Tfno: XXXXXXXXX.

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Protecciéon de datos cuando considere que alguno de sus

derechos no haya sido respetado.

(En el caso de que los datos sean recogidos anénimos no procede el parrafo
previo dado que la informacion recogida no tiene relacion con una persona

fisica identificada o identificable).

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, 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 proteccién 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 andnimos para su uso en futuras investigaciones
segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento. (No sera de

aplicacion si ya han sido recogidos anonimizados).

SExisten intereses econdémicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por la Universidade da Corufia (UDC). La

investigadora no recibird retribucion especifica por la dedicacion al estudio.
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Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este caso, Ud. no

participara de los beneficios econdmicos originados.

¢,Cémo contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Denise Diaz Fernandez en el teléfono Xxxxxxxxx y/o

el correo electronico XXXXXXXXXXXXXXXXXXX@gmail.com.

Muchas gracias por su colaboracion
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10.11 Anexo 11

Tabla 6. indice de abreviaturas

ABREVIATURA SIGNIFICADO ABREVIATURA
PCI Parélisis Cerebral Infantil
PC Paralisis Cerebral
TO Terapia Ocupacional
ACIS Evaluacion de la Habilidades de Comunicacion e Interaccion
MACS Manual Ability Classification System
GMFCSCP Gross Motor Function Classification System for Cerebral Palsy
TAA Terapia Asistida con Animales
EEUU Estados Unidos
EA Enfermedad de Alzheimer
TEA Trastorno del Espectro Autista
ECA Ensayo Clinico Aleatorizado
TFG Trabajo de Fin de Grado
TO Terapeuta Ocupacional
TOs Terapeutas Ocupacionales
SPSS Statistical Package for the Social Science
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