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1. RESUMEN

Introduccion: El ocio constituye una de las ocupaciones mejor valorada y
mas apreciada por ser significativa, voluntaria y satisfactoria para quien la
realiza. Dada su relevancia para, se propone un estudio acerca de los
factores que ejercen influencia, ya sea positiva 0 negativa, sobre el
desarrollo del ocio de personas afectadas por una enfermedad

neuromuscular (ENM).

Metodologia: Mediante una metodologia cuantitativa, se realizara un
estudio descriptivo transversal de series de casos. Los participantes son
personas con Distrofia Muscular (DM) de Duchenne pertenecientes a la
Federacion ASEM. La hipotesis de trabajo es que la participacion en
actividades de ocio por parte de estas personas esta influenciada
directamente por ciertos factores ambientales (entorno, productos de
apoyo y contexto social) asi como por determinadas caracteristicas
sociodemograficas, bien facilitando o dificultando su ejecucion. El
instrumento de medida utilizado es un cuestionario propio que codificara,
siguiendo las directrices de valoracién de la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento (CIF), dichos factores posiblemente influyentes.

Objetivos: Realizar un estudio sobre los habitos de ocio de las personas
con Distrofia Muscular de Duchenne, asi como de los factores
ambientales influyentes en los mismos.

De forma especifica, establecer un perfil sociodemografico de los
participantes en el estudio, describir las caracteristicas del contexto fisico
y social y su influencia en el desarrollo de las actividades de ocio,
determinar los productos de apoyo utilizados durante el desempefio de las
actividades de ocio y finalmente establecer el tipo de influencia, barreras o

facilitadores, de los factores ambientales analizados.

Palabras Clave: Ocio, Distrofia Muscular de Duchenne, Terapia

Ocupacional, Entorno, Productos de Apoyo, CIF.
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1. RESUMO

Introduciéon: O lecer é unha das ocupaciéns mellor valorada mais
apreciada por ser significativa, voluntaria e satisfactoria para quen a
realiza. Dada a suUa relevancia, proponse un estudo sobre os factores que
inflden, positiva ou negativamente, sobre o desenvolvemento do lecer de

persoas afectadas por unha enfermidade neuromuscular (MND).

Metodoloxia: Utilizando unha metodoloxia cuantitativa, realizarase un
estudo transversal de serie de casos. Os participantes son persoas con
Distrofia Muscular (DM) de Duchenne pertencentes & Federacion ASEM.
A hipotese de traballo € que a participacion en actividades de lecer por
parte de estas persoas estd directamente influenciada por factores
ambientais (ambiente, produtos de apoio, e contexto social), asi como por
algunhas caracteristicas sociodemograficas, ben facilitando ou
dificultando a sua execucion. O instrumento utilizado € un cuestionario
que codificara, seguindo as directrices de valoracién da Clasificacion
Internacional de Funcionalidade (CIF), estes factores posiblemente

influente.

Obxectivos: Realizar un estudo sobre os héabitos de lecer das persoas
con Distrofia Muscular de Duchenne, asi como os factores ambientais

influentes sobre os mesmos.

En concreto, establecer un perfil sociodemografico dos participantes do
estudo, describir as caracteristicas do contexto fisico e social e a sua
influencia sobre o desenvolvemento das actividades de lecer, determinar
os produtos de apoio utilizados no desempefio das actividades de lecer e
finalmente establecer o tipo de influencia, barreiras ou facilitadores, os

factores ambientais analizados.

Palabras clave: Lecer, Distrofia Muscular de Duchenne, Terapia

Ocupacional, Ambiente, Produtos de Apoio, CIF.
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1. ABSTRACT

Introduction: Leisure is one of the most valued and appreciated activities
for being significant, voluntary and satisfactory for the perpetrator. Given
its relevance, we propose a study about the factors that influence, either
positive or negatively, on the development of leisure of people affected by

a neuromuscular disease (MND).

Methodology: Using a quantitative methodology, we will do a cross-
sectional study of case series. Participants are people with Duchenne
Muscular Dystrophy belonging to the Federation ASEM. The working
hypothesis is that participation in leisure activities by these people is
directly influenced by environmental factors (environment, assistive
technology and social context) as well as by certain sociodemographic
characteristics, by facilitating or hindering its implementation. The
instrument used is a questionnaire that encodes, following the valuation
guidelines of the International Classification of Functioning (ICF), these
possibly influential factors.

Objectives: Perform a study about the leisure habits of people with
Duchenne Muscular Dystrophy and influential environmental factors in

them.

Specifically, establish a socio-demographic profile of the participants in the
study, describe the characteristics of the physical and social context and
its influence on the development of leisure activities, determine the
assistive technology used in the performance of leisure activities and
finally establish the type of influence, barriers or facilitators, of the

environmental factors analyzed.

Keywords: Leisure, Duchenne Muscular Dystrophy, Occupational

Therapy, Environment, Assistive technology, ICF.
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2. INTRODUCCION Y ENTRADA AL CAMPO

El ocio constituye un area de ocupacion indispensable para
conseguir un adecuado equilibrio ocupacional que, a su vez, es necesario
para alcanzar la calidad de vida que todo ser humano pretende a lo largo
de su existencia. Este equilibrio hace referencia a la organizacion de las
actividades diarias realizadas, contribuyendo a la posibilidad de
desarrollar un desempefio ocupacional adecuado que, al mismo tiempo,
aporta satisfaccion vital y por consiguiente un adecuado nivel de
bienestar. La estructuracion de las actividades cotidianas no implica
destinar la misma cantidad de tiempo a cada area sino, mas bien, saber
dedicar a cada actividad el periodo adecuado que permita realizar todas
las ocupaciones necesarias con el fin de alcanzar el bienestar. Por lo

tanto, el equilibrio ocupacional es personal y dinamico®.

Segun el Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional:
Dominio y Proceso, el ocio es “una actividad no obligatoria que esta
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”
(Parham y Fazio, 1997, p. 250)2. Por lo tanto el ocio es el conjunto de
actividades que realizadas de forma voluntaria durante el tiempo libre, son
recreativas y distintas del trabajo habitual o de las tareas del hogar.
Acostumbran a ser tareas motivadoras, entretenidas y divertidas para
quien las realiza. Cada persona, decide en qué invertir su ocio, como y
con quién. Asi y unido a lo anterior, el tiempo de ocio acostumbra a
proporcionar una vivencia placentera, satisfactoria, y deseable por quien
la realiza. Por estos motivos esta area constituye siempre una ocupacion

significativa®.

Aun tratdndose de una practica por todos reconocida, en ocasiones

no se le otorga la importancia que se merece, por lo que, al hablar de las
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actividades realizadas a diario, se acostumbra a hacer referencia a otras a

las que se les da méas importancia, como las productivas®.

El ser humano es activo por naturaleza y las actividades de ocio son
ocupaciones dinamicas que, aunque varian, le acompafan a lo largo de
su andadura vital. Durante la infancia, la ocupacion por excelencia es el
juego que, en ese momento del desarrollo ademas de constituir una
actividad ladica, es al mismo tiempo, su método de adquisicion de
conocimientos nuevos, de descubrimiento del entorno y de aprendizaje®.
A medida que la persona va madurando, su ocio cambia acompafiando su
desarrollo. En este caso, acostumbra a constituir una forma de relajacion
frente a las actividades productivas de caracter obligatorio. Una vez
llegada la vejez, la vida laboral puede no ser una preocupaciéon y se
dispone de mas tiempo libre que no siempre es bien valorado o

gestionado®.

El ocio puede realizarse de forma individual o colectiva y, en ambos
casos, permite adquirir y desarrollar habilidades a quien lo ejecuta. A nivel
individual se promueven capacidades como la espontaneidad de la
expresion, la creatividad, la iniciativa, etc. Unido a lo anterior, cuando es
realizado de manera grupal beneficia también la integracion del individuo

en el medio social, la comunicacion interpersonal y la socializacion®.

En este marco, se considera de interés llevar a cabo un estudio que
muestre las diferentes alternativas de ocio desde una perspectiva global
de la realidad, ya que se trata de una ocupacion llevada a cabo por la
mayor parte de los seres humanos, y deberia ser realizada por la totalidad
de la poblacion. Debido a su componente de voluntariedad, a pesar del
efecto placentero que produce, en ocasiones esta area puede verse
desatendida por multiples motivos. De ahi la necesidad de explorarla
desde otro punto de vista diferente del de la literatura existente, la
perspectiva del usuario, para establecer una idea global de cual es la
situacion actual del ocio y la vivencia del mismo por parte de las personas

con discapacidad.

Caracteristicas del ocio en personas con DM de Duchenne,facilitadores y barreras



10

Entre las patologias que pueden causar una discapacidad se
encuentran las enfermedades neuromusculares (ENM). Se trata de un
conjunto de mas de 150 enfermedades neurolégicas hereditarias o
adquiridas que afectan a la musculatura y al sistema nervioso, pudiendo
estar afectados el musculo, la uniébn neuromuscular, el nervio periférico o

la motoneurona espinal’.

Se enmarcan dentro de las denominadas enfermedades raras y son
enfermedades poco conocidas. Pueden presentarse a lo largo de
cualquier etapa del ciclo vital, transmitidas hereditariamente, resultado de
una mutacion genética espontanea, aunque también pueden deberse a

una respuesta inmune anormal o una causa desconocida’.

Las ENM son enfermedades neurodegenerativas, cuya principal
caracteristica clinica es la pérdida progresiva de fuerza muscular y la
degeneracion del conjunto de los muasculos y de los nervios que los

controlan’.

Entre ellas destacan las Distrofias musculares (DM) que afectan de
forma predominante al musculo estriado y que se deben a un defecto en
alguna proteina que forma parte de la fibora muscular. Existen diferentes
tipos pero este estudio se centra en las distrofinopatias que son DM
progresivas caracterizadas por anomalias en la molécula de la distrofina,
la encargada de mantener la estructura de la fibora muscular. Tienen una
forma de herencia recesiva ligada al cromosoma X, por lo que la
transmiten las madres y la manifiestan clinicamente los hombres. Aun
siendo enfermedades raras dado su baja prevalencia e incidencia (1 de
cada 3.500 nacidos vivos), la Distrofia Muscular de Duchenne es la mas
frecuente y se caracterizada por provocar pérdida progresiva de la fuerza

muscular.

Debido a las circunstancias funcionales derivadas de la
sintomatologia clinica de la DM de Duchenne, las personas que conviven

con esta enfermedad ven disminuida su independencia funcional a la hora
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de desarrollar diferentes actividades cotidianas, por lo que su autonomia
personal se ve mermada en todas las areas ocupacionales, entre ellas, el
ocio. De este modo, las personas afectadas precisan de una serie de
recursos, productos y apoyos que les permitan compensar el déficit y
mejorar la independencia en la ejecucion de las diversas tareas. Asi, una
de las disciplinas que puede ayudar a los usuarios en la recuperacion y
mantenimiento de su autonomia personal, se encuentra la Terapia

Ocupacional.

La American Occupational Therapy Asociation (AOTA) recoge que
"La Terapia Ocupacional es el uso terapéutico en las actividades de
autocuidado, trabajo y ludicas para incrementar la funcién independiente,
mejorar el desarrollo y prevenir la discapacidad. Puede incluir la
adaptacion de las tareas y el entorno para lograr la maxima
independencia y mejorar la calidad de vida" (American Occupational
Therapy Association (AOTA). 1986)°.

“La Terapia Ocupacional es una profesion que se ocupa de la
promocion de la Salud y el Bienestar a través de la ocupacion. El principal
objetivo de la terapia ocupacional es capacitar a las personas para
participar en las actividades de vida diaria. Los terapeutas logran este
resultado mediante la habilitacion de los individuos para realizar aquellas
tareas que optimizardn su capacidad para participar, o mediante la
modificacion del entorno para que éste refuerce la participacion”.
(Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT). 2004)°.

De esta forma desde la disciplina se propone que el desempefio
eficiente de una ocupacion, en este caso la realizacion de las actividades
de ocio, estad intimamente relacionada con el bienestar psicolégico y

social'®

, aspectos esenciales en el concepto actual de salud. Estos a su
vez estan vinculados a la capacidad del ser humano de desarrollar
ocupaciones socialmente valoradas''. Dicho esto y teniendo en cuenta
que el logro del equilibrio en entre salud y ocupacion es el fin maximo de

intervencion de la Terapia Ocupacional, se puede deducir que esta
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disciplina auna ambos conceptos, de modo que, ante la falta de dicho

equilibrio, esta justificada su intervencion para recuperarlo.

Como no podria ser de otra forma, la ejecucion de todo tipo de
ocupaciones se ve afectada por la influencia que ejercen los factores

ambientales.

En una situacion cotidiana, cualquier ser humano puede encontrarse
con dificultades, como por ejemplo, falta de disponibilidad temporal, no
contar con un transporte para acudir al lugar donde se realiza la actividad
etc. En el caso de una persona con discapacidad, se suman otro tipo de
factores negativos. Entre estos se encuentran el aumento de sus
limitaciones por la progresion de la enfermedad, la ausencia de
asociaciones ludicas, la escasa informacion acerca de los recursos
disponibles en su comunidad o el incumplimiento de las normas de
accesibilidad en los edificios publicos o privados de uso publico dedicados
al ocio'®. Las carencias de accesibilidad conllevan una discriminacion
social que impiden el completo desarrollo, entre otras facetas, cultural de

las personas con discapacidad®®**.

Ademas, destacan ciertos aspectos psicoemocionales, relacionados
con la percepcion de las dificultades mencionadas, como la ausencia de
motivacion personal del afectado y la falta de apoyo familiar. Estos datos
concuerdan con los resultados obtenidos en el estudio realizado por Edith
HC Cup et al.'® donde los participantes afirman encontrar incomprension
por parte de su red de apoyo y de la sociedad en general lo que les lleva
a aislarse y no participar en la comunidad*®1"1819.20,

En ocasiones, las barreras fisicas se pueden solventar con el uso de
ciertos dispositivos denominados Productos de Apoyo. Estos se definen
como “cualquier producto (incluyendo dispositivos, equipo, instrumentos y
software) fabricado especialmente o disponible en el mercado, utilizado
por o para personas con discapacidad destinado a facilitar la

participacion;  proteger, apoyar, entrenar, medir 0  sustituir
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funciones/estructuras corporales y actividades; o prevenir deficiencias,
limitaciones en la actividad o restricciones en la participacion” (ISO 9999:
2012)%,

De esta manera, el uso de los mismos también aparece
contemplado de forma personal e individualizada como parte del presente
estudio puesto que aportan autonomia a los usuarios y facilitan su
desempefio ocupacional®.

Por todo ello, es importante determinar el efecto del entorno sobre
la realizacién de las actividades de ocio por parte de las personas con DM

de Duchenne, ya sea esta influencia positiva o negativa.

2.1. JUSTIFICACION

La Distrofia Muscular (DM) de Duchenne es la ENM mas frecuente
en la infancia, con una incidencia de 1 por cada 3.500 nacidos vivos y una

prevalencia de 1-9 casos por 100.000 habitantes’.

Durante esta etapa del desarrollo humano, el ocio y concretamente
el juego, constituye la ocupacion central y mas relevante por toda la
experiencias que le aporta al infante realizar esta ocupacion a nivel tanto
subjetivo como objetivo. Dichas experiencias son placenteras y aportan
satisfaccion personal. Como ya se ha comentado, el ocio es considerado
uno de los componentes de la calidad de vida por constituir una
necesidad vital, por lo que satisfacer la necesidad de ocio contribuye a

una vida de mas calidad®.

De forma especifica, en lo referente al ocio de las personas con DM
de Duchenne se han hallado contradicciones con respecto a la vivencia
del mismo. Asi lo evidencian los resultados obtenidos por Kierkegaard M,
Harms-Ringdahl K, Widén Holmqvist L, Tollback A.?*. Por un lado, en el
estudio de Gagnon et al.® el desarrollo de actividades recreativas y de

ocio, generd en la muestra una baja satisfacciébn, mientras que por otro
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lado, Natterlund y Ahlstrom® afirman que la muestra del estudio parecia

satisfecha.

Asi mismo, se presentan contradicciones en la percepcién de la
felicidad en relacion al ocio. En el estudio realizado por Longo-Araujo E,
Moreno-Valdés MT los resultados obtenidos manifiestan que la opinién de
los padres de nifilos con DM de Duchenne difiere de la de sus hijos. Los
padres consideran que existe una sensacion de inferioridad al realizar
actividades de ocio supuestamente experimentada por el hijo, mientras
qgue los hijos no sb6lo no confirman este sentimiento si no que refieren

infelicidad relacionada con la privacién de las actividades de ocio?’.

Independientemente de estas divergencias existentes, Kierkegaard
M, et al. afirman que las personas con DM apenas realizan actividades de
ocio y tampoco tienen interés en modificar ese aspecto de su vida®.
Conocido este dato, se considera de interés averiguar cuales son las
causas de este desapego hacia las actividades de ocio y cuéles son los

motivos o barreras que le llevan a esa situacion.

En relacién a estos factores que influyen sobre el ocio, Cuenca C. M.
(1996) concluye que la vivencia del ocio no depende de la actividad en si
misma, ni del tiempo, ni del nivel econémico, ni de la formacién que posea
el sujeto; sin embargo, parece que si esta relacionado con el sentido y
significado que la experiencia tiene para quien la vive, con lo esperado, lo
querido y lo deseado. El autor afiade también que por esta motivo, el ocio
y el tiempo libre tienen una relacion directa con la emotividad y
consecuentemente, con la felicidad®®. Dadas estas afirmaciones se
considera de interés contrastar esa influencia contextual que refleja el
autor, con la situacion concreta de las personas con DM de Duchenne y
todas las caracteristicas de su entorno que podrian influir sobre el

desarrollo del ocio.

El nexo de unién entre los elementos tratados anteriormente, seréa el

método de valoracion utilizado para evaluar los factores que inciden sobre
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él ocio. En este caso, se ha escogido la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)*® ya que
proporciona un lenguaje universal a la hora de realizar la evaluacion de
los factores ambientales y determinar su condicion de facilitadores o
barreras sobre, en este caso, el ocio de las personas con DM de

Duchenne?*3°,

Todas estas argumentaciones, traidas a colacién por la busqueda
bibliogréfica realizada, llevan a pensar en la pertinencia de realizar un
estudio cuyo objetivo sea aclarar estos temas. Se considera por lo tanto
de interés ahondar en este aspecto dado el desconocimiento de la
situacion real del tema y sus causas: “Si las personas con DM1 perciben
limitaciones en las actividades y/o restricciones en la participacion en la

comunidad, la vida social y civica, este aspecto necesita més estudio.”**
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4. HIPOTESIS

La participacion en actividades de ocio por parte de personas
afectadas por una Distrofia Muscular de Duchenne, esta influenciada
directamente por ciertos factores ambientales (entorno, productos de
apoyo y contexto social) asi como determinadas caracteristicas

sociodemogréficas, bien facilitando o dificultando su ejecucion.

5. OBJETIVOS

Por todo lo tratado anteriormente, se pueden concretar varios
objetivos en este estudio. El fin principal es realizar un estudio sobre los
hébitos de ocio de las personas con Distrofia Muscular de Duchenne, asi

como los factores ambientales influyentes en los mismos.
Como objetivos especificos se han propuesto los siguientes:

- Establecer un perfil sociodemogréfico de los participantes en el
estudio.

- Describir las caracteristicas del contexto fisico y social y su
influencia en el desarrollo de las actividades de ocio.

- Determinar los productos de apoyo utilizados durante el
desemperio de las actividades de ocio.

- Establecer el tipo de influencia, barreras o facilitadores, de los
factores ambientales analizados sobre el desempefio de las
actividades de ocio.

La nomenclatura y clasificacion de los conceptos y los factores

ambientales ha sido establecida segun las directrices de la CIF%.
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6. METODOLOGIA

6.1. BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA Y ENTRADA EN EL CAMPO:

Se ha realizado un analisis bibliogréfico para conocer la situacion
actual en relacion al ocio de las personas con distrofia muscular de
Duchenne. La revision bibliografica se ha realizado durante los meses de
Noviembre y Diciembre del afio 2012 en distintas bases de datos de
caracter cientifico y social: Medline, OTSeeker, Dialnet, Scopus,

Sociological ProQuest

La estrategia de busqueda se ha basado en la utilizacion de los
siguientes descriptores: “Terapia Ocupacional”’, “Ocio”, “Equilibrio
Ocupacional”’, “Distrofia musucular de Duchenne”, “Salud”, “Bienestar”
“Productos de Apoyo” “CIF”; en inglés “Occupational Therapy”, “Leisure”,
“Occupational Balance”, “Duchenne neuromuscular dystrophy” “Health”,

“Wellbeing”, “Assistive Techonology”, “IFC”.

Los limites establecidos fueron: Humans, English, Spanish,
publicados en los 15 ultimos afios. Se ha empleado el operador boleano

“AND” Para relacionar los términos.

Tras la busqueda se seleccionan los articulos que cumplen con los

criterios de inclusion:

o Articulos cientificos que arrojen conocimientos sobre la Distrofia
muscular de Duchenne en relacion con el ocio y las
caracteristicas del mismo.

o Articulos publicados entre los afios 2000 y 2013

o Articulos en idioma inglés y castellano.

o Articulos con acceso a texto completo desde una red libre o desde
la red universitaria de la Universidade da Corufia (UDC)

o Se excluyeron cartas al director, articulos de opinién y editoriales.
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6.2 TIPO DE ESTUDIO:

Para la realizacién de este trabajo se empleard una metodologia
cuantitativa con el fin de adquirir los datos necesarios de forma imparcial

sin influir sobre los mismos.

El estudio planteado se enfoca bajo una tipologia experimental. Se
realizara un estudio descriptivo transversal de series de casos, puesto
que, el objetivo es medir y analizar las diferentes variables del instrumento
de medida proporcionando una enumeracion descriptiva de una serie de
caracteristicas del ocio, seleccionadas en un grupo de personas con una

distrofia muscular de Duchenne.

6.3. PERIODO DE ESTUDIO:

El trabajo se lleva a cabo en el periodo comprendido entre el 15 de
octubre de 2012 y el 31 de octubre de 2013.

6.8. AMBITO DE ESTUDIO:

Este estudio se llevara a cabo en torno a un grupo de personas
diagnosticadas de una enfermedad neuromuscular, concretamente de
distrofia muscular de Duchenne todos ellos socios de las distintas
asociaciones de la Federacion ASEM.

La Federacibn ASEM es una institucion nacional que reune las
asociaciones de personas afectadas por patologias neuromusculares. La
federacion promociona todo tipo de acciones y actividades -de
divulgacion, investigacion, sensibilizacion e informacion- destinadas a
mejorar la calidad de vida, integracion y desarrollo de los afectados/as. Se
trata de una organizacion sin animo de lucro que se cre6 en el afio 2003 y
supone la continuidad del trabajo desarrollado por la Asociacion Espafiola
contra las Enfermedades Neuromusculares de forma ininterrumpida
desde 1983.
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Actualmente engloba a 21 asociaciones con mas de 8.000 socios,
representando a los mas de 50.000 afectados/as en toda Espafia®. Por
tanto, la aplicacion de este estudio se circunscribe a las regiones
espafiolas en las que estd presente la Federacion ASEM: Galicia,
Asturias, Cantabria, Pais Vasco, Navarra, Aragon, Catalunya, Madrid,
Castilla la Mancha, Comunidad Valenciana, Andalucia y Canarias.

6.9. POBLACION DE ESTUDIO Y SELECCION DE LA MUESTRA:

Como se ha comentado, el estudio se llevara a cabo con personas
afectadas por una Distrofia Muscular de Duchenne. Para acceder a la
muestra se contactara con los profesionales que trabajan en las
asociaciones que conforman la Federacion ASEM. Se les hara llegar la
documentacion necesaria para que puedan distribuir entre sus socios que

cumplan con los criterios de inclusién, via correo electronico.

Para realizar la seleccién de la muestra se establecen los siguientes

criterios de inclusiéon y exclusion.
Como criterios de inclusidon se encuentran:

- Tener un diagnostico de distrofia muscular de Duchenne,
establecido a través de una biopsia muscular.

- Tener capacidad de lectoescritura o0 contar con la ayuda de
otra persona que pueda cubrir el cuestionario en su lugar.

- Ser socio de alguna de las entidades que constituyen la
Federacion ASEM.

Por otra parte los criterios de exclusion seran:

- Tener diagnosticada otra patologia, ademas de la DM de
Duchenne, que pudiera interferir en la recoleccion de los
datos o aplicacion de los resultados.

- No recibir el consentimiento informado firmado por el
participante o su cuidador.

- Recibir el cuestionario fuera de plazo.
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A la hora de seleccionar la muestra es relevante afiadir que, una vez

enviados los cuestionarios a todas las familias con algun caso de DM

Duchenne, se esperara la respuesta por su parte.

6.10. MEDICIONES / INTERVENCIONES:

La valoracion del ocio las actividades de ocio y las caracteristicas

que lo acomparfan implica un elevado nimero de cuestiones a tener en

cuenta. Con la intencidon de no obviar ninguna de ellas, se elabora un

completo cuestionario como instrumento de medida que recoge las

variables de estudio. Estas se exponen a continuacion.

Situacion sociodemografica: En primer lugar se recogeran datos de

los participantes con la intencion de averiguar si dichos factores
tienen influencia sobre sus héabitos de ocio. Dichas variables son:
quién (Persona afectada / Padre-madre-cuidador), sexo
(Femenino/Masculino), edad (0 a 12 afios / 13 a 18 afios / mas de 18
afos), lugar de origen (Andalucia / Aragén / Cantabria / Castilla y
Ledn / Castilla-La Mancha / Catalunya / Comunidad de Madrid /
Comunidad Valenciana / Extremadura / Galicia / llles Balears / Islas
Canarias / La Rioja / Ceuta y Melilla / Navarra / Euskadi / Principado
de Asturias / Region de Murcia), estado civil (Soltero/a / Casado/a
Separado/a / Divorciado/a / Viudo/a), ocupacion principal (Estudia /
Trabaja / Desempleado/a en paro / No trabaja por afectacion /
Incapacidad laboral concedida / Jubilado/a por edad / Otros),
convivencia (Padres / Pareja / Pareja e hijos / Solo / Otras formas de
convivencia), nivel educativo (Sin estudios / Primaria / Secundaria /
Estudios universitarios / Ciclos formativos / No contesta), grado de
discapacidad (No certificado grado de discapacidad / Menor del 33%
| Entre el 33 y el 65% / Mayor del 65%), grado de dependencia
(Grado | / Grado Il / Grado l1l1), nivel de ingresos (Hasta 18.000€/ano
/ 18.000 a 30.000€/afio / Mas de 30.000€/ano), contexto fisico (Rural
/ Urbano) y asociacion de referencia (ASEMGRA / ASEM ARAGON /
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ASEMCAN / ASEM CASTILLA Y LEON / ASEM CATALUNYA /
ASEM GALICIA / ASEM MADRID / AFENMVA / BENE / ARENE /
GENE / ASEMPA / ASENSE / ASENECAN / ASNAEN / ASEM
CASTILLA LA MANCHA / ASENCO).

En el estudio se incluirdn personas de cualquier edad
categorizandolas en tres grupos (de 0 a 12, de 13 a 18 y méas de 18
afos). Esto nos permitira apreciar si existen diferencias significativas en
los habitos y actividades de ocio realizadas por dichas personas a lo largo
de su desarrollo en las distintas etapas de su vida. Se atendera también a

diferencias en cuanto a satisfaccién personal en lo que a ocio se refiere.

- Habitos de ocio: En este apartado se incluye informacion sobre:
tiempo de ocio (Menos de 1h / De 1 a 5h / De 5 a 10h / Mas de 10h),

lugar de ocio (En casa / Fuera de casa), grado de dificultad de la

actividad (Sin dificultad / Dificultad superada con ayuda / Dificultad no
superada con ayuda / Varias dificultades no superadas con ayuda /
Muchas dificultades no superadas con ayuda / No puedo hacerlo),
actividades no realizadas (Si / No), motivo por el que no realiza
actividades de su interés (Barreras fisicas (accesibilidad) / Barreras
sociales / Barreras de transporte / Actitud/motivacion personal / Falta
de recursos / Falta de apoyo familiar), satisfaccion con su ocio (Nada
satisfecho / Un poco satisfecho / Bastante satisfecho / Satisfecho /
muy satisfecho), importancia de su ocio (Nada importante / Poco
importante / Bastante importante / Satisfecho / Muy satisfecho) y
expectativas cumplidas por su ocio (Muy mal / Mal / Bastante bien /
Bien / Muy bien). La variable actividades de ocio incluye un listado de
actividades consideradas todas ellas como variables dicotomicas (Si /
No). Las actividades incluidas fueron: Jugar a las cartas, Jugar
Damas/Ajedrez, Jugar a juegos de construccion, Jugar Juegos de
Mesa, Jugar al escondite, Jugar al pafiuelo, Jugar al brilé, Jugar a las
palmas, Jugar al pilla, Saltar a la comba, Nadar, Jugar/Ver Futbol,
Jugar al Tenis, Jugar al Baloncesto, Andar en Bicicleta, Caminar,
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Bailar, Ver un Deporte, Hacer Ejercicio, Hablar/Leer Idiomas
Extranjeros, Escribir, Hacer colecciones, Ver Peliculas, Escuchar
Musica, Asistir a Charlas o Conferencias, Escuchar Radio, Sacar
Fotografias, Leer, Viajar, Ir a Fiestas, Ir a Conciertos, Cantar,
Acampar, Pertenecer a un Club, Ir de Compras, Ir a la Pelugueria
(salon de belleza), Tomar algo con amigos, Comer/cenar en un
restaurante, Pintar, Hacer Ceramica, Carpinteria, Jardineria, Hacer
puzles, Ver Television, Videojuegos, Usar el ordenador, Navegar por
Internet, Otros.

Para confeccionar este apartado del cuestionario, y para proponer
ejemplos de actividades de ocio, se ha utilizado como base el listado
de intereses adaptado Kielhofner, G., y Neville, A*. Se han adecuado
las propuestas de ocupaciones, lo maximo posible, al ambito cultural
en el que se desarrollard el estudio. Para ello se han eliminado
aguellas actividades que no podian encuadrarse dentro de la
definicion de ocio, aquellas que resultaban repetitivas (por ejemplo,
todas las alternativas que se presentan para escuchar cada uno de
los distintos tipos de musica, se reducen a escuchar musica) y
afadiendo juegos tipicos de nuestra cultura ya que en el estudio
también participan infantes (por ejemplo jugar al escondite, al pafiuelo
o al brilé). Para algunas de estas variables se ha tenido en cuenta

también la OPHI-II Entrevista Historica del Desempefio Ocupacional

(.

Entorno: Se analiza la influencia del contexto de los participantes en
el desarrollo de sus actividades de ocio. Para abarcar tan amplio
concepto se divide éste en tres subapartados: productos de apoyo,

accesibilidad y contexto social.
Las variables recogidas en el apartado “productos de apoyo”

son: productos de apoyo para la vida diaria (Si/ No), productos de

apoyo para la movilidad (Si / No), productos de apoyo para la
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comunidad (Si / No), productos de apoyo para el ocio (Si / No),
influencia del uso de los productos de apoyo en el ocio (Dificulta
un poco / Dificulta bastante / Dificulta mucho / Resulta imposible /
No influye / Facilita la actividad un poco / Facilita bastante la
actividad / Facilita mucho la actividad / Facilita la actividad por
completo), medio de transporte (Coche propio / Transporte
colectivo/urbano / Taxi adaptado), influencia del medio de
transporte (Dificulta un poco / Dificulta bastante / Dificulta mucho /
Resulta imposible / No influye / Facilita la actividad un poco /
Facilita bastante la actividad / Facilita mucho la actividad / Facilita
la actividad por completo).

En cuanto a accesibilidad las variables valoradas son:
facilidad/dificultad en entradas y salidas de edificios de ocio
(Imposibles / Muy dificiles / Bastantes dificiles / Un poco dificiles /
No influye / Féaciles / Bastantes faciles / Muy faciles /
Completamente féaciles), facilidad/dificultad en el acceso a las
instalaciones dentro del edificio (Imposibles / Muy dificiles /
Bastantes dificiles / Un poco dificiles / No influye / Faciles /
Bastantes faciles / Muy faciles / Completamente faciles),
facilidad/dificultad en la comunicacion horizontal por el edificio
(Imposibles / Muy dificiles / Bastantes dificiles / Un poco dificiles /
No influye / Féciles / Bastantes féaciles / Muy faciles /
Completamente faciles), facilidad/dificultad en la comunicacion
vertical por el edificio (Imposibles / Muy dificiles / Bastantes
dificiles / Un poco dificiles / No influye / Faciles / Bastantes faciles
/ Muy féaciles / Completamente faciles), grado general de
accesibilidad (Muy malo / Malo / Regular / Bueno / Muy bueno).
Finalmente en el apartado “contexto social” se investigan las
relaciones sociales que mantienen los participantes en el estudio
durante sus momentos de ocio. Para ello se emplean las
siguientes variables: con quién realiza su ocio (Solo / En

compaifiia / Ambos por igual), acompafante (Familiares cercanos /

Caracteristicas del ocio en personas con DM de Duchenne,facilitadores y barreras



28

Familiares lejanos / Amigos / Conocidos-Compafieros-Colegas-
Vecinos / Cuidadores/Personal de ayuda / Extrafios), calificacion
del acompafiante (Compairiia grata / Le animan para participar en
ocio / Lo pasa mejor en compafiia / Resultan molestos en algun
sentido / Preferiria que no le acompafiasen / Indiferente), recursos
econdmicos suficientes (Si / No), actividades ASEM (Si / No),
satisfaccion ASEM (Nada satisfecho / Poco satisfecho / Bastante
satisfecho / Satisfecho / Muy satisfecho) Estas dos Ultimas
variables hacen referencia a la valoracion por parte de los
participantes sobre a las actividades de ocio que les ofertan sus
entidades de referencia y su satisfaccion en relacidon a las

mismas.

Para recoger la informacion de estas variables se ha elaborado un
cuestionario especifico que se utilizard como instrumento de media. En
éste, la informacién recogida se encuentra clasificada en tres apartados
diferentes: datos sociodemograficos y clinicos, actividades de ocio y
tiempo libre y entorno (productos de apoyo, accesibilidad y contexto
social) (Anexo ).

Todos los participantes recibiran el mismo cuestionario que cubriran
de forma individual teniendo la opcion de contactar con la investigadora

para resolver cualquier tipo de duda que les pudiese surgir.

Al inicio de dicho cuestionario se ha incluido una pequeia
introduccién para centrar a los participantes en el tema de estudio y
explicar el objetivo del mismo. A continuacion se incluyen las tres partes

citadas anteriormente.

. En primer lugar se incluyen los datos sociodemograficos. En este
apartado se recogen datos generales de los participantes en cuanto
a edad, sexo, estado civil... etc. con la intencion de establecer un
perfil de los participantes en lo que a caracteristicas

sociodemogréficas se refiere.
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. A continuacion se estudian los habitos de ocio propiamente dichos.
Para ello se formulan cuestiones relacionadas con la gestion del
tiempo libre de los participantes y en cuanto a las actividades que

realiza cada uno.

. En ultimo lugar se indaga en las peculiaridades del entorno de los
participantes, en cuanto a productos de apoyo, accesibilidad y apoyo
familiar recibido. De esta forma se adquieren los datos requeridos
para establecer la relacion existente entre los factores citados y el
fendbmeno de estudio, el ocio en las personas con DM de Duchenne,

es decir, la influencia que ejerce el entorno sobre su ocio.

Todas las preguntas formuladas en el cuestionario se examinaran
bajo las directrices de la CIF?. Asi se han codificado las respuestas
segun las escalas de valoracibn que propone la clasificacion,
reescribiéndolas de forma que todo ciudadano que acceda al cuestionario
pueda entender e identificar la respuesta adecuada a su situacion. De
este modo la codificacion numérica empleada en el cuestionario y el
significado de la misma se corresponde con la especificada en la CIF?,

cambiando Unicamente la redaccién de las mismas.

Este cuestionario acompafiado de una carta informativa, una hoja de
informacion y el consentimiento informados, se distribuirda mediante correo
electronico a través de las entidades pertenecientes a la federacién
ASEM. De este modo la informacién llega a los usuarios de mano del

personal de referencia de cada asociacion.

Una vez los cuestionarios sean cubiertos por los participantes se
recogeran mediante correo electronico. En un primer momento los
participantes deberan devolver los documentos cumplimentados al
profesional de su asociacion ASEM que se lo hizo llegar. Sera este
profesional el que se ponga en contacto con la investigadora a través del

uso del correo electrénico para facilitarle dichos documentos.
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6.11. PLAN DE ANALISIS:

Se realizara un andlisis descriptivo de las variables del estudio.
Estas son cualitativas en su totalidad y e expresaran como valores
absolutos y porcentajes.

Para comprobar la asociacion de las variables cualitativas entre si,
se utilizara el estadistico Chi-cuadrado a través de tablas de contingencia.

Los datos anteriormente expuestos se analizaran con el paquete
estadistico SPSS 19 para Windows.

6.12. APLICABILIDAD

Este proyecto pretende demostrar que las caracteristicas del ocio de
las personas con distrofia muscular de Duchenne se ven influenciadas por

los diferentes condicionantes del entorno que los rodea.

El analisis de la informacion obtenida sera de interés a la hora de
abordar la pertinencia e influencia de los factores ambientales. Asi se
podran proponer actuaciones para reducir aquellas barreras que este
estudio evidencie como limitadoras en el desarrollo del ocio de los
participantes y sus acompafantes, asi como para potenciar los

facilitadores del mismo.

En funcién de los resultados obtenidos se podrian establecer las
siguientes lineas de actuacién bajo la perspectiva de la Terapia
Ocupacional:

- Conocer los facilitadores y barreras que se presentan durante el
desarrollo del ocio.

- Proponer planes de mejora para la supresion de barreras fisicas y
sociales.

- Formular propuestas y guias de buenas practicas para potenciar
Elaborar planes estratégicos que potencien las condiciones del

entorno que resulten ser facilitadoras del ocio.
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- Orientar una futura intervencion para las personas con Distrofia
Muscular de Duchenne encaminada a mantener habitos de ocio
saludable, en caso de no tenerlos, enmendando las dificultades que

se le presenten y fomentando las fortalezas con los que cuenten™®.

6.13. LIMITACIONES DEL ESTUDIO:

Esta investigacion cuenta con las limitaciones derivadas de la
tipologia del estudio realizado. Tratandose de un estudio de series de
casos transversal las limitaciones relacionadas con este aspecto seran

las citadas a continuacion:

.No permiten establecer relaciones causa-efecto como
consecuencia de la ausencia de un grupo control.

. Generan hipétesis pero no son Utiles para responderlas®.

Dadas estas limitaciones, se podria pensar que en este estudio, las
causas identificadas como facilitadores o barreras durante el desarrollo
del ocio de las personas con DM de Duchenne, sean realmente la causa
directa de las caracteristicas del ocio de dichas personas. Es decir,
podria haber factores no controlados que puedan también estar
ejerciendo cierta influencia en este desempefo. Cabe destacar que, para
intentar solventar esta situacion, se han incluido en el instrumento de
medida todos los aspectos de la vida de los participantes que puedan

interferir sobre el desarrollo de su ocio, segun la CIF?.

La extrapolacion de los resultados podria verse limitada por la
especificidad que entrafia el instrumento de medida puesto que, los items
en él recogidos, se encuentran adaptados a las peculiaridades de la
cultura predominante en el territorio de implementacién del estudio.
Asimismo se podria considerar como una limitacion a la hora de
extrapolar los resultados la patologia tan concreta que presentan los
participantes en el estudio. Sin embargo, independientemente de este
diagnoéstico, los factores contemplados en el mismo, podrian ser

considerados como influyentes (0 no) en el ocio de las personas con
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cualquier tipo de enfermedad neuromuscular, dadas las peculiaridades

funcionales que presentan.
Otras situaciones que podrian resultar limitantes serian:

El acceso a la muestra teniendo en cuenta el limitado nimero de
personas que presentan los criterios de inclusion requeridos, asi
como su dispersion geografica.

La falta de voluntariedad para participar en el estudio por parte
de los posibles participantes que imposibilitaria el alcance de un

tamafo muestral estadisticamente significativo.

Finalmente, la implementacion del estudio podria verse truncada en
caso de no contar con los recursos econdmicos necesarios para llevarlo a

cabo.
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7. PLAN DE TRABAJO

El estudio se divide en ocho etapas abordadas a lo largo de 13

meses como se observa en el cronograma siguiente (Tabla I).

La primera etapa es la seleccion del tema y entrada en el campo,
acciones afrontadas al inicio del proceso. Se decide ahondar en el tema
dado el contacto previo de la alumna con dicho ambito y el interés

suscitado.

La busqueda bibliografica se desarrolla en los meses posteriores
con el objetivo de argumentar tedricamente la pertinencia del estudio a
realizar, asi como la situacion actual de la evidencia cientifica en relacion

a este tema.

Recopilados los documentos se efectué un analisis de la busqueda
bibliogréafica realizada con la finalidad de destacar datos coincidentes y
divergentes dentro del tema a tratar, es decir, se indag6 acerca de los

conceptos fundamentales a desarrollar y la pertinencia de los mismos.

Tras este andlisis se procedi6 a la elaboracion del instrumento de
medida que se empleard para recoger los datos pertinentes con la

finalidad de responder a la hipétesis planteada.

Una vez elaborado el instrumento de medida, se procedid a la
difusibn del mismo entre los posibles participantes esperando la
participacion de los mismos. Posteriormente a la difusiébn se inicia la

recogida de los documentos cumplimentados.

En los meses venideros se procedera a realizar el analisis y
expresion de los resultados obtenidos asi como la elaboracion de las

conclusiones y la redaccion y publicacién del estudio.
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8. ASPECTOS ETICOS

Durante la implementacion de este proyecto se mantendra en todo
momento el anonimato de los participantes bajo la Ley Orgéanica
15/1999% del 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter
personal con el fin de no vulnerar los derechos de los participantes y

proteger su intimidad y confidencialidad.

Se elaboran tres documentos que se distribuiran junto con el
cuestionario. Estos son una carta informativa, una hoja de informacion y el
consentimiento informado. Para confeccionar tanto la hoja de informacion
como el consentimiento informado se emplean como base los modelos de

ambos documentos del Comité Etico de Investigacion Clinica de Galicia.

La carta informativa se elabordé con el objetivo de presentar el
trabajo y la investigadora a los posibles participantes puesto que, debido
al método de difusion del cuestionario y a la amplia zona geografica que
abarca el estudio, no resultaba posible personarse ante todos los
participantes para comentarles el motivo, origen, metodologia y finalidad

del presente estudio. (Anexo II).

En la hoja de informacién se aclara el propésito del estudio, se
explica por qué se le ofrece participar de forma voluntaria, en qué consiste
su participacion, se aclara la ausencia de riesgos y beneficios por
participar en el estudio y se revela donde se expondran los resultados
obtenidos. También se pone de manifiesto la confidencialidad de sus
datos personales bajo la ley de proteccion de datos. Finalmente se facilita
el teléfono de contacto de la investigadora para que los participantes
puedan consultar cualquier tipo de duda que les surja en cuanto a la
documentacion recibida, a la cumplimentacion del cuestionario o cualquier

aspecto que les desconcierte sobre su participacion en el estudio (Anexo

).

Se tendra en cuenta su opinidn o interés en participar, tal y como

sefiala la Ley 41/2002%, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
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autonomia del paciente y los derechos y obligaciones en materia de

informacion y documentacion.

En cuanto al consentimiento informado Unicamente recoge la
firma del participante haciéndose cargo de haber leido y comprendido
tanto la informacién recibida como en qué consiste su participacion
voluntaria en el estudio. En él también deben aclarar qué desean que se
haga con sus datos una vez finalizado el estudio y si quieren o no recibir
los resultados obtenidos del mismo (Apéndice V).

Por otro lado, se cumplira el cédigo ético, valores y actitudes de la
practica de la Terapia Ocupacional (AOTA, 1993)* y el Cédigo Etico de la
Terapia Ocupacional (AOTA 1998)%,

Este proyecto ser4 sometido al Comité Etico de la Universide da
Corufia (UDC).
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9. PLAN DE DIFUSION DE LOS RESULTADOS

Los resultados y conclusiones obtenidos tras la realizacion de este

proyecto se publicaran en las revistas especificadas en la Tabla Il.

Tabla II. Listado de revistas y su correspondiente factor de impacto.

Factor de
Revistas Impacto en el afio
2011
American Journal of Occupational Therapy 1,7
Disability and Rehabilitation 1.498
Physical & Occupational Therapy In Pediatrics 1.208
Scandinavian Journal of Occupational Therapy 1.070
Canadian Journal of Occupational Therapy 0.908
Australian Occupational Therapy Journal 0,677
Occupational Therapy International 0.526
Hong Kong Journal of Occupational Therapy 0.353
British Journal of Occupational Therapy -
Revista de Terapia Ocupacional de Galicia -
Revista Federacion ASEM -
Revista ASEM Galicia: Capacidade -
neuromuscular
Perfiles (ONCE) -
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Se expondran en los siguientes congresos:

Congreso ENOTHE - European Network of Occupational
Therapy in Higher Education

(Se celebra con caracter anual)

Congreso Mundial de Terapia Ocupacional - Congress of the
World Federation of Occupational Therapists (WFOT)
(18-24 Junio, 2014 en Yokohama, Japon)

Rehabilitation Engineering & Assistive Technology Society of
North America RESNA

(Se celebra con caracter anual)

Council of Occupational Therapists for European Countries
(COTEC) & European Network of Occupational Therapy in
Higher Education (ENOTHE).

(NUI Galway, Galway, Ireland Junio 2016)

World Leisure Congress
(Mobile, Alabama, EE.UU. Septiembre 2014)

Congreso Nacional de la Federacion ASEM
(Oviedo, Noviembre 2013).

Se presentara a los premios:

Premios Romper Barreras
Premio Proyecto Fin de Carrera por la accesibilidad e integracion
sociolaboral de las personas con discapacidad
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10. FINANCIACION DE LA INVESTIGACION

10.A. Recursos necesarios:

1. Infraestrutura necesaria:
Se necesita unicamente un despacho que le permita al
investigador desarrollar las diferentes etapas del proyecto. En
este estudio no sera necesario un lugar de recunién con los
participantes debido al tipo de envio y al contacto via correo
electronico con los mismos.

2. Recursos humanos necesarios.
El proceso investigador serd coordinado por un Terapeuta
Ocupcional en cargado de contactar con el personal de referencia
de las distintas asociaciones que conforman la Federacion ASEM.
La labor de estos u(timos sera hacerle llegar a los posibles
participantes la informacion y el instrumento de medida asociados

al estudio.
3. Material fungible y material inventariable necesario:

Sera necesario contar con material de oficina: folios, boligrafos,
pendrive, ordenador, reprografia y correos.

Se necesitard también un equipo formado por un ordenador de
sobremesa, impresora, pendrive y teléfono con el fin de recibir
informacion por parte de los participantes y gestionarla a lo largo
del desarrollo del estudio.

En cuanto a los gastos administrativos y de gestién se precisara
Conexion a Internet y linea telefonica para contactar con los

participantes.

10.B. Financiacion de la investigacion:
En este apartado se relaiza, por un lado, una estimacién de los
gastos necesarios para el desarrollo del proyecto de investigacion,
y por otro lado un plan de financiacion previsto para cubrir dichos

gastos.

Caracteristicas del ocio en personas con DM de Duchenne,facilitadores y barreras



40

La Tabla Ill muestra un presupuesto con los gastos estimados
durante el completo desarrollo del proyecto.

Tabla III. Presupuesto de la estimacion de los gastos.

0

Recursos Necesarios Concepto Precio Total
Terapeuta
Recursos Humanos
Ocupacional 11.928,8€ 11.928,8€

Seguridad Social

Folios 30€
Boligrafo 20€
Material Fungible 0 ) 350€
Reprografia 200€
Correos 100€
Ordenador 800€
Impresora 130€
Material P 1.000€
Pendrive 20€
Inventariable Teléfono 50€
Inscripcion a
Desplazamientos y 1050€
congresos
dietas Desplazamient 7.200€
esplazamiento a 6150€ .
congresos y gastos
asociados
Gastos Conexion a Internet 40€/mes
administrativos y de Llamadas 780€
., , . 20€/mes
gestion Telefénicas
Otros gastos Luz 35€/mes
Agua 20€/mes 7ies
- - 21.973,8€
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Posibles fuentes de financiacion:

Las fuentes de financiacion consideradas para llevar a a cabo el
presente proyecto se solicitardn en convocatorias de caracter publico,
privado, a nivel nacional y autonémico. A su vez se solicitaran las bolsas
propias ofertadas por la Universidade da Coruiia.

Para la seleccion de las ayudas a solicitar se han tenido en cuenta

las bases de cada una como se observa en la Tabla IV y Tabla V.

Tabla IV. Fuentes de financiacion publica.

FUENTE | CONVOCATORIA | ORGANISMO TIPO DE AYUDA

Publicas BN NEEE Ministerio de Convocatoria del 2013:

Sanidad, Plan Estatal de
Politica e Investigacion Cientifica
Igualdad y Técnicay de
Innovacion 2013-2016.
Nacional Ministerio de - |+D+l1: Becas
Economiay Predoctorales de
Competitividad ~ Formacion de Personal
Instituto de Investigador
Salud Carlos IlI
Autondémica Xunta de - Programa Maria
Galicia. Barbeito de ayudas a
Conselleriade  contratos predoctorales
Innovacion e de formacion de
Industria doctores para su

incorporacion en
organismos publicos y

privados de
investigacion
Autonoémica Xunta de Plan Galego de
Galicia Investigacion,

(Conselleria de Innovacién e
Educacion y Crecemento 2011-2015

Ordenacion Desde el 01/10/2011 al
Universitaria) 31/10/2014

Provincial Diputacién de  Bolsas de investigacion
A Coruia. de la Diputacion
Servizos provincial de A Corufia
Sociais. Convocatoria anual

2013

Local Universidade Axudas a investigacion

da Corufia da UDC 2013
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Tabla V. Fuentes de financiacién privada.

FUENTE [ CONVOCATORIA | ORGANIS TIPO DE D

- -.-

Nacional Obra Social 92 Convocatoria Ibercaja
“Ibercaja” de Proyectos Sociales
2014. 28 de junio de
2013
Nacional Fundacion - Premios Fundacion
Caser Caser Dependencia y
Sociedad. 30 de marzo
de 2013.
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ANEXOS
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ANEXO I. INSTRUMENTO DE MEDIDA: CUESTIONARIO

CARACTERISTICAS DEL OCIO EN PERSONAS CON DISTROFIA
MUSCULAR DE DUCHENNE, FACILITADORES Y BARRERAS,
SEGUN LA CIF

El OCIO es el conjunto de actividades que realizamos de forma voluntaria
durante nuestro tiempo libre, son recreativas y distintas del trabajo
habitual o de las tareas del hogar. Acostumbran a ser tareas motivadoras,
entretenidas y divertidas para quien las realiza. Cada persona, decide en

gué invertir su tiempo de ocio, coOmo y con quién.

Este cuestionario tiene como objetivo recaudar toda la informacion
necesaria para analizar las caracteristicas y necesidades de las personas
con distrofia muscular de Duchenne en su tiempo de ocio. Para ello se
recogeran datos sobre los habitos de vida actuales en relacion al ocio y
los condicionantes del entorno tanto positivos como negativos. También
se preguntara sobre los recursos, asi como las oportunidades y
necesidades de las que disponen. Al mismo tiempo se recogeran los
datos necesarios para indagar el grado de satisfaccion de los

participantes con sus actividades de ocio.

A continuacion se exponen una serie de preguntas divididas en tres
partes. En cada una de éstas se explica como se deben cubrir las
cuestiones que, a su vez son de tres tipos: tipo test, tablas de evaluacion

y preguntas abiertas.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y CLINICOS:

Las preguntas formuladas se encaminan a recoger los datos generales de
los participantes en cuanto a edad, sexo, nivel de estudios... lo que
permitira hacerse una idea del perfil del usuario. Para cubrir este apartado
marca con una X la opcion que consideres mas acorde con tu situacion.

En caso de seleccionar la opcion de repuesta “otros” en alguna pregunta
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explica tu respuesta. Si una pregunta es de respuesta multiple, marca con

una X todas las opciones con las que te identifiques.

1.

5.

¢, Quién cubre el cuestionario?

[1Persona afectada de distrofia muscular de Duchenne
[1Padre/madre/cuidador de la persona afectada por distrofia

muscular de Duchenne

Sexo

[JFemenino

[IMasculino

Selecciona el rango de edad en el cual se incluya la tuya:
[1De 0 a 12 afios

[1De 13 a 18 afios
[IMas de 18 afios

¢A qué Comunidad Autbnoma perteneces?

LJAndalucia LGaliza
LI1Aragon Llllles Balears
[ICantabria UllIslas Canarias
[JCastillay Leon [JLa Rioja
[ICastilla-La Mancha [1Ceuta y Melilla
[ICatalunya [INavarra
[LIComunidad de Madrid LIEuskadi
[JComunidad Valenciana LIPrincipado de Asturias
[L1Extremadura [JRegién de Murcia
Estado Civil:
[ISoltero/a [1Separado/a [1Viudo/a
[1Casado/a [IDivorciado/a
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6. Ocupacion que desempenfas (respuesta multiple)

[1Estudia LlIncapacidad laboral concedida
(ITrabaja [ 1Jubilado/a por edad
[ IDesempleado/a en paro [1Otros

[ INo trabaja por afectacion

7. ¢Con quién vives?
[1Padres
[1Pareja
[IPareja e hijos
[1Solo

[1Otras formas de convivencia

8. ¢ Cual es el maximo nivel educativo alcanzado?

[1Sin estudios [JEstudios universitarios
CIPrimaria [ICiclos formativos
[ISecundaria [INo contesta

9. Seleccionatu grado de discapacidad si lo tienes:

[INo tengo certificado mi grado de discapacidad
[IMenor del 33%

[1Entre el 33y el 65%

LIMayor del 65%

10.Selecciona tu grado de dependencia si lo tienes:

[IGrado I. Dependencia moderada.
[1Grado Il. Dependencia severa.

[1Grado lll. Gran dependencia
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11.Selecciona el nivel de ingresos de la unidad familiar:
[JHasta 18.000 € al ano

ODe 18.000 a 30.000 € al ano
[IMas de 30.000 € al afio

12.Selecciona en qué tipo de contexto fisico se encuentra tu lugar
de residencia habitual:
LIRural

IUrbano

13.Selecciona tu entidad de referencia:

LJASEMGRA [LJARENE
[JASEM ARAGON LIGENE
LIASEMCAN LIASEMPA

[JASEM CASTILLAY LEON [JASENSE

LJASEM CATALUNYA [JASENECAN

LIASEM GALICIA [LIASNAEN

[LJASEM MADRID [JASEM CASTILLA LA MANCHA
LJAFENMVA [JASENCO

[IBENE

ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE:

En esta seccién se plantean preguntas sobre los habitos de ocio de cada
participante. Se buscara informacion acerca de las actividades que se
realizan actualmente, asi como la autopercepcion del participante acerca
de las mismas en cuanto a como se sienten al realizarlas y si pueden

acceder a todas las alternativas de ocio que desean.

Para cubrir este apartado marca con una X la opcién que consideres mas
acorde con tu forma de vivir el ocio. Encontraras preguntas en las que te
sentiras identificado con mas de una opcién, en ese caso puedes marcar
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las que consideres oportunas, las reconoceras porgque en las mismas se
especifica que son de respuesta mdltiple. En caso de seleccionar la

opcion de repuesta “otros” en alguna pregunta, especifica tu respuesta.

1. ¢Cuanto tiempo dedicas al ocio en wuna semana,
aproximadamente?
[JMenos de 1 hora [ JDe 5 a 10 horas

[IDe 1 a 5 horas [IMas de 10 horas

2. ¢Dbonde realizas tus actividades de ocio y tiempo libre?
Respuesta mdltiple

LIEn casa

[1Fuera de casa

3. En esta lista de selecciona las 5 actividades de ocio que

realices con mas frecuencia. Esta es una pregunta de respuesta

multiple.

JUEGO
[1Jugar a las cartas DEPORTE
[Jugar a juegos de [INadar

construccion [(1Jugar/Ver Fatbol

[1Jugar Juegos de Mesa [1Jugar al Tenis
[1Jugar Damas/Ajedrez [ 1Jugar al Baloncesto
[1Jugar al escondite [1Andar en Bicicleta
[1Jugar al pafiuelo [ICaminar
[1Jugar al brilé [ IBailar
[1Jugar a las palmas [IVer un Deporte
[1Jugar al pilla pilla [IHacer Ejercicio

[1Saltar a la comba
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[IHablar/Leer Idiomas

Extranjeros
[LIEscribir

[IHacer colecciones

[1Ver Peliculas

[1Escuchar Musica

[JAsistir a Charlas o

Conferencias
[IEscuchar Radio

[1Sacar Fotografias
[ILeer

[1Viajar

[lIr a Fiestas

[JIr a Conciertos

[ICantar

MANUALIDADES
LIPintar

[IHacer Ceramica
[ICarpinteria
C1Jardineria

[ IHacer puzles

[1Otros*

ACTIVIDADES SOCIALES

LIAcampar

[1Pertenecer a un Club

[Ir de Compras

Lllr a la Peluqueria (salon

de belleza)

[JTomar algo con amigos
[JComer/cenar en un

restaurante

ACTIVIDADES
TECNOLOGICAS

[LIVer Television
[1Videojuegos
[JUsar el ordenador

[LINavegar por Internet

*Si realizas otro tipo de ocio especifica brevemente de cual se trata
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4. ¢Qué grado de dificultad consideras que tienes al realizar las

cinco actividades de ocio que realizas con més frecuencia?

Actividad Grado de dificultad

0 1 2 3 4 5

Actividad 1

Actividad 2

Actividad 3

Actividad 4

Actividad 5

¢, Como cubrir la tabla?

Escribe las cinco actividades seleccionadas en la lista anterior
sobre la tabla anterior.

Pon una X en la casilla del nUmero que corresponda segun esta
clasificacion:

0 = lo hago sin dificultades

1 = tengo alguna dificultad pero la supero con la ayuda de mi
cuidador o de algun PA*

2 = tengo alguna dificultad que no puedo solucionar a pesar de
utilizar ayudas

3 =tengo varias dificultades que no puedo solucionar a pesar de
utilizar ayudas

4 = tengo muchas dificultades que no puedo solucionar a pesar de
utilizar ayudas

5 = no puedo hacerlo

*PA - Producto de Apoyo

5. ¢Cuéles son las actividades de ocio que te gustaria realizar y
no realizas actualmente? Escribe las 5 actividades que mas te

gustaria poder hacer.
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6. ¢(Cuéles son las causas de no poder llevar a cabo las
actividades deseadas? (respuesta multiple)
[IBarreras fisicas (accesibilidad)
[IBarreras sociales
[ IBarreras de transporte
[]Actitud/motivacion personal
[IFalta de recursos

[IFalta de apoyo familiar

7. ¢Cudl es tu grado de satisfaccion general a cerca del ocio que
realizas? Puntualo del 1 al 5 siendo 1= nada satisfecho, 2= un
poco satisfecho, 3= bastante satisfecho, 4= satisfechoy 5= muy
satisfecho.

Puntuacion = Haga clic aqui para escribir texto.

8. ¢Como es de importante para ti el ocio que realizas? Punttalo
del 1 al 5 siendo 1= nada importante, 2= un poco importante, 3=
bastante importante, 4= satisfecho y 5= muy satisfecho.

Puntuacién = Haga clic aqui para escribir texto.

9. ¢Las actividades que realizas en tu tiempo libren cumplen tus
expectativas? Puntdalo del 1 al 5 siendo 1= muy mal, 2= mal,
3= bastante bien, 4= bien y 5= muy bien.

Puntuacién = Haga clic aqui para escribir texto.
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ENTORNO

Este apartado recoge datos relacionados con tu entorno fisico y social
atendiendo a si estos factores son facilitadores o si constituyen barreras
para realizar sus actividades de ocio y tiempo libre. Para cubrir este
apartado marca con una X la opcién que consideres mas acorde con tu
forma de vivir el ocio. Algunas preguntas permiten la opcion de respuesta
multiple. En caso de seleccionar la opcion de repuesta “otros” en alguna
pregunta, especifica tu respuesta.

Este apartado se divide en tres subgrupos: Productos de apoyo,
accesibilidad y contexto social. Estos seran explicados a continuacion.

PRODUCTOS DE APOYO

Los productos de apoyo son instrumentos, equipos o sistemas utilizados
por una persona con discapacidad, fabricados especialmente o
disponibles en el mercado, para prevenir, compensar, disminuir o

neutralizar una deficiencia, discapacidad o minusvalia.

En este estudio, se incluyen los siguientes productos de apoyo:
. Los dedicados a las actividades de la vida diaria como:

. Borde para platos: Este dispositivo permite acoplarse al plato para
evitar que los alimentos salgan fuera del mismo.

. Abridores universales: Existen abridores que, gracias a su disefio y
caracteristicas, permiten abrir recipientes de diferente tamafio y
sistema de apertura: botes, botellas, latas...

. Los utilizados para la comunicacion, informacién y sefializacién
como por ejemplo:

. Ayudas para la escritura manual: Tanto el lapiz — anillo, como el
dexball, facilitan el agarre del lapiz/boligrafo y disminuyen el grado y
namero de movimientos necesarios para manejarlo.

. Ratones adaptados: Los dispositivos de acceso al ordenador como el
emulador de raton y el raton de bola facilitan el manejo del cursor a las

personas con movilidad reducida.
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. Pulsadores: Simplifican el efecto clic del boton izquierdo del ratén
. Los empleados para la movilidad dentro de las cuales se
encuentran:

. Silla de ruedas: Es una silla adaptada de cuatro o seis ruedas que
estan disefiadas para permitir el desplazamiento de aquellas personas
con problemas de locomocion o movilidad reducida, debido
discapacidad fisica o mental.

. Scooter para personas con movilidad reducida. En el mercado existen
diferentes tipos de Scooters que facilitan la movilidad en la comunidad
de las personas con discapacidad fisica.

. Bicicletas adaptadas: Los pedales de estas bicicletas se manejan con
las manos, tienen tres ruedas para mejorar la estabilidad y su asiento
cuenta con un respaldo alto que garantiza un buen apoyo del tronco.

. Los necesarios para realizar actividades de ocio como:

. Sujeta cartas: Esta ayuda permite sujetar las cartas en posicion vertical
mientras se juega.

. Utensilios de jardineria adaptados: Estos objetos tienen un mango
largo, pomos y sujecion para brazos, lo que facilita su agarre y manejo.

. Tijeras adaptadas: La tijera en T y la tijera roma de autoapertura hacen
mas féacil la tarea de cortar, a las personas con movilidad reducida en
las manos.

Estos son ejemplos que te pueden ayudar y orientarte para responder a

las siguientes preguntas.

1. En caso de que utilices algun producto de apoyo anétalo en la

siguiente tabla:

Parala vida Para la Para la Para el ocio
diaria movilidad comunicacion

2. ¢Como influye el producto de apoyo en el desarrollo del ocio?
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PRODUCTO DE APOYO CALIFICACION

-1 (-2 |-3 1410 1 2 |3 |14

©W|l|® | N[ ||k ]w|Dd| -

[N
=

Comentarios:

Escribe sobre la tabla todos los productos de apoyo que utilices sélo
para realizar tus actividades de ocio.

Luego, pon una X en el cuadrado correspondiente segun consideres
gue el producto de apoyo que usas hace mas facil o mas dificil tus
actividades de ocio. Pueden ser productos de apoyo especificos
para el ocio o productos de apoyo de otro tipo cuyo uso sea
necesario para poner tu ocio en practica.

-1 = Lo dificulta un poco

-2 = Lo dificulta bastante

-3 = Lo dificulta mucho

-4 = Resulta imposible

0= No influye

2= Facilita la actividad un poco
2= Facilita bastante la actividad

3= Facilita mucho la actividad

4= Facilita la actividad por completo
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3. ¢Cual es tu medio de transporte habitual/es para la realizacion
de las actividades de ocio? Respuesta multiple

MEDIO DE TRANSPORTE CALIFICACION

112]|3]4]10]1]2]3]4

[ 1Coche propio

LITransporte colectivo/urbano

[ITaxi adaptado

Comentarios

-1 = Lo dificulta un poco

-2 = Lo dificulta bastante

-3 = Lo dificulta mucho

-4 = Resulta imposible

0 = No influye

1 = Facilita la actividad un poco

2 = Facilita bastante la actividad

3 = Facilita mucho la actividad

4 = Facilita la actividad por completo

Pon una X en primer lugar marcando el o los medios de transporte
que utilices y a continuacibn con una X también marca en el
cuadrado correspondiente segun consideres que este transporte
hace mas facil o mas dificil tus actividades de ocio.

ACCESIBILIDAD

Este apartado se centra en recoger informacion para evaluar la
accesibilidad de los lugares de ocio que se visitan. La accesibilidad “es
el nivel en el que todas las personas, independientemente de su condicion
de salud fisica o mental y las limitaciones que puedan tener, pueden

utilizar un objeto, visitar un lugar o acceder a un servicio”.

Debido a esto, las caracteristicas del entorno influyen sobre la

independencia de las personas sobre el mismo, de forma positiva 0
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negativa. Es decir, las condiciones del contexto pueden resultar barreras

o facilitadores a la hora de desempeniar las actividades de ocio.

1. Piensa en los 5 edificios a los que mas acudes en tus
momentos de ocio. Colocalos en la tabla de la hoja siguiente
en la columna que pone edificio y cubrela segun las
instrucciones. Debes puntuar el nivel de dificultad en accesos

y los desplazamientos por las siguientes partes de un edificio

EDIFICIO PARTE DEL EDIFICIO CALIFICACION

1 12 |3 [4 Of1] 2|3

Entradas y salidas

Acceso instalaciones

Comunicacion horizontal

Comunicacion vertical

Entradas y salidas

Acceso instalaciones

Comunicacion horizontal

Comunicacion vertical

Entradas y salidas

Acceso instalaciones

Comunicacion horizontal

Comunicacion vertical

Entradas y salidas

Acceso instalaciones

Comunicacion horizontal

Comunicacion vertical

Entradas y salidas

Acceso instalaciones

Comunicaciéon horizontal

Comunicacion vertical
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Comentarios

-1 = Un poco dificiles

-2 = Bastantes dificiles

-3 = Muy dificiles

-4 = Imposibles

0 = No influye

1 = Faciles

2 = Bastantes faciles

3 = Muy faciles

4 = Completamente faciles

Pon una X en el cuadrado correspondiente segun te parezca que es
mas facil o més dificil desplazarte por cada edificio en los que acudes
para tus actividades de ocio. Pueden ser edificios de uso publico o de
uso privado. Por ejemplo: un centro comercial, un museo, la casa de
un familiar o amigo... etc.

El apartado entradas y salidas hace referencia al acceso al edificio al
llegar y abandonarlo.

El acceso a las instalaciones se refiere al acceso a las habitaciones o
dependencias del edificio, la accesibilidad interna.

La comunicacién horizontal hace referencia a los itinerarios o rutas, es
decir, a los desplazamientos por dentro del edificio (por ejemplo
recorrer pasillos)

La comunicacién vertical se refiere a los desplazamientos entre
plantas (ascensores, escaleras mecdanicas o escaleras)

2. A nivel general, ;como calificarias el grado de accesibilidad de
los lugares a los que acudes para llevar a cabo tus actividades
de ocio? Punttalo del 1 al 5 siendo 1= muy malo, 2= malo,
3=regular, 4= bueno y 5= muy bueno.

Puntuacion = Haga clic aqui para escribir texto.
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CONTEXTO SOCIAL

En este caso se pretende obtener los datos en cuanto a las relaciones
sociales de los participantes y como influyen estos sobre sus momentos

de ocio.

1. ¢Con quién realizas las actividades de ocio normalmente?
[JSolo

LIEn compaiiia

[L1IAmbos por igual

2. En caso de realizarse en compaiiia ¢con quién seria? ¢Como
te sientes con estos compafieros de ocio que has

seleccionado en la pregunta anterior? Respuesta multiple

ACOMPANANTE COMO TE SIENTES CON ELLOS

1]12]|]3[4]5(6

CIFamiliares cercanos (el nicleo familiar)

CIFamiliares lejanos (personas de tu familia con
las que no convivas)
C1Amigos

[IConocidos, compafieros, vecinos

[ICuidadores y personal de ayuda

[1Extrafos

Comentarios

1 = Su compainiia es grata a la hora de desarrollar su ocio

2 = Le animan para participar en actividades de ocio

3 = Lo pasa mejor cuando esta en compaiiia

4 = Le resultan molestos en algun sentido durante el ocio

5 = Preferiria que no le acompafiasen en sus momentos de ocio

6 = Le resulta indiferente su presencia o su ausencia
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Pon una X en la casilla del niumero que se corresponda con como
te sientes tal y como se explica anteriormente. Cubre las filas que
se correspondan con las personas que te acompafian en tus
momentos de ocio, las que se correspondan con personas que no
le acompafian no las cubra, déjelas en blanco.

3. ¢Dispones de los recursos econOmicos necesarios para
acceder a las actividades de ocio de tu interés?
LISi

[INo

4. ¢Participas en actividades de tu asociacion ASEM de
referencia?
si*
LINo

5. *En caso de que la respuesta anterior sea afirmativa: ¢ Cuél
es tu grado de satisfacciéon general con relacién a estas
actividades? Punttalo del 1 al 5 siendo 1= nada satisfecho, 2=
un poco satisfecho, 3= bastante satisfecho, 4= satisfecho y 5=
muy satisfecho.

Puntuacién = Haga clic aqui para escribir texto.
6. ¢Qué actividades propondrias para realizar desde la tu

asociacion de referencia? Escribe aqui tus ideas:

Haga clic aqui para escribir texto.
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ANEXO II Carta informativa

En A Coruiia, 25 de febrero de 2013
Estimado/a Amigo/a:

Soy Uxia Bermudez Bayodn, estudiante de cuarto de Grado en Terapia
Ocupacional en la Facultad de Ciencias de la Salud en la Universidad de
A Coruia. Actualmente me encuentro realizando mi Trabajo de Fin de
Grado y para llevarlo a cabo he elegido como tema de estudio la
importancia y la influencia del ocio en la vida de las personas con Distrofia
Muscular de Duchenne.

Este estudio pretende analizar caracteristicas de las actividades de ocio
que realizan y, al mismo tiempo, su frecuencia, la satisfaccion que
producen y su grado de importancia. Todo esto se relacionara con las
caracteristicas sociodemograficas de cada participante con la intencion de
hallar la relacion, en caso de que esta exista, entre sus habitos de ocio y

sus caracteristicas personales.

Al mismo tiempo, se pretende averiguar la influencia que tienen los
factores ambientales sobre esta ocupacion, es decir, si facilitan o

dificultan la ejecucién de las actividades de ocio.

Por este motivo solicito su participacion con la finalidad de poder realizar
este estudio. Para ello, le solicitaria que colaborase rellenando el
cuestionario que se adjunta. En el mismo se explica su organizacion y

como cubrirlo.

Muchas gracias de antemano por su colaboracién en este proyecto.

Atentamente.

Uxia Bermudez Bayén
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ANEXO III: Hoja de informacion

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO:

CARACTERISTICAS DEL OCIO EN PERSONAS CON DISTROFIA
MUSCULAR DE DUCHENNE, FACILITADORES Y BARRERAS, SEGUN
LA CIF.

INVESTIGADOR:

Uxia Bermudez Bayén

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio se esta
realizando en la Universidad de A Corufia.

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

tomarse el tiempo necesario para decidir si participar o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Vd. puede
decidir no participar, o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el

consentimiento en cualquier momento sin obligacion de dar explicaciones.

¢,Cudl es el proposito del estudio?

El objetivo de este estudio es investigar los habitos de ocio de las
personas con Distrofia Muscular de Duchenne y en relacion a esto se
tendra en cuenta la influencia que tienen sobre estos los datos
sociodemogréaficos de los participantes, los productos de apoyo que

utilizan, el entorno en el que viven y al mismo tiempo se los apoyos
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sociales con los que cuentan. Estos factores se tienen en consideracion
tanto en cuanto afectan al ocio del usuario. Para conseguir esto se le
haria llegar informacion y un cuestionario para cubrir. A partir de los datos
extraidos del mismo se realizard un analisis completo de ellos que
revelaran los resultados pretendidos aclarando si existe relacion entre la
practica de un ocio saludable y placentero y las demas variables

comprendidas en el estudio.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

La seleccion de las personas invitadas a participar depende de unos
criterios que estan descritos en el protocolo de la investigacion. Estos
criterios sirven para seleccionar a la poblacion en la que se respondera el
interrogante de la investigacién. Vd. esta invitado a participar porque

cumple esos criterios.

¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion se limitaria a rellenar unas preguntas formuladas en un
cuestionario que se le haria llegar, en el cual est4 explicado cémo se
responde a las mismas, para solventar dudas que podrian surgir al cubrir

dicho cuestionario.

Su participacion tendra una duracion total equivalente al tiempo que
necesite para revisar la informacion que se le hace llegar y rellenar el

cuestionario mencionado.

El promotor o el investigador pueden decidir finalizar el estudio antes de lo
previsto o interrumpir su participacién por aparicion de nueva informacion
relevante, por motivos de seguridad, o por incumplimiento de los

procedimientos de estudio.
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¢ Qué riesgos o inconvenientes tiene?

Usted no corre riesgo de ningun tipo participando en este estudio.

¢,Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Vd. obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o
poco claros sobre la relevancia del ocio en nuestra cultura y situacion. En
el futuro, es posible que estos descubrimientos sean de utilidad para
conocer mejor las enfermedades y quizas puedan beneficiar a personas

como Vd., pero no se preven aplicaciones inmediatas de ellos.

¢Recibiré la informacidon que se obtenga del estudio?
Si Vd. lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.

Estos resultados pueden no tener aplicacion clinica ni una interpretacion
clara, por lo que, si quiere disponer de ellos, deberian ser comentados

con la autora del estudio.

¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran presentados ante el Tribunal del
Trabajo de Fin de Grado, pero no se transmitird ningun dato que pueda

llevar a la identificacion de los pacientes.

¢,Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo
dispuesto por la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccién
de datos de caracter personal. En todo momento, Vd. podra acceder a

sus datos, corregirlos o cancelarlos.

Caracteristicas del ocio en personas con DM de Duchenne,facilitadores y barreras



65

Solo el equipo investigador tendra acceso a todos los datos recogidos por
el estudio. Se podra transmitir a terceros la informacién que no pueda ser

identificada.

¢Qué ocurrira si hay alguna consecuencia negativa de la

participacion?

No existe la posibilidad de dafos derivados por la participacion puesto

gue el estudio no entrafia riesgos.

¢Quién me puede dar més informacién?

Puede contactar con Uxia Bermudez Bayon en el teléfono --------- para

mas informacion.

Muchas gracias por su colaboracion.
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ANEXO IV: Consentimiento Informado

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO:

CARACTERISTICAS DEL OCIO EN PERSONAS CON DISTROFIA
MUSCULAR DE DUCHENNE, FACILITADORES Y BARRERAS
VALORADO SEGUN LA CIF.

Yo,

He leido la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, he podido hablar con  UXIA
BERMUDEZ BAYON y hacerle todas las preguntas sobre el estudio
necesarias para comprender sus condiciones y considero que he
recibido suficiente informacion sobre el estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que
esto repercuta en mis cuidados médicos.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la
hoja de informacion al participante.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Respeto a la conservacion y utilizacion futura de los datos y/o muestras

detallada en la hoja de informacion al participante:

[INO accedo a que mis datos sean conservados una vez terminado el
presente estudio.
[JAccedo a que mis datos se conserven una vez terminado el estudio,

siempre y cuando sea imposible, incluso para los investigadores,

identificarlos por ningn medio.
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[JAccedo a que los datos y/o muestras se conserven para usos

posteriores en lineas de investigacién relacionadas con la presente,
y en las condiciones mencionadas.
En cuanto a los resultados de las pruebas realizadas,

LIDESEO conocer los resultados

LINO DESEO conocer los resultados

El/la participante, El/la
investigador/a,

[Firma del/a participante] [Firma del investigador/a]
Haga clic aqui para escribir texto. Haga clic aqui para escribir texto.
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