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RESUMEN

Introduccion:

Las personas adultas con discapacidad intelectual (DI) presentan un
envejecimiento precoz, que se ve agravado por sus caracteristicas fisico-
funcionales. Ademas, la situaciébn de dependencia que deriva de este
contexto puede conllevar una carga adicional para los cuidadores
principales. Promover un envejecimiento activo en esta poblacion es una
de las estrategias mas eficaces para aumentar la participacion diaria y
autonomia en adultos con DI, contribuyendo ademas a disminuir la
aparicion de multimorbilidad y mortalidad en esta poblacion. En el presente
trabajo se propone una intervencion fisico-funcional desde Terapia
Ocupacional basada en la evidencia para mejorar la autonomia funcional
de las personas adultas con DI y reducir la carga de sus cuidadores

principales.

Objetivos:
El objetivo principal es determinar la efectividad de una intervencion fisico-
funcional desde TO sobre el desempefio ocupacional en adultos con DIy

sobre la carga de sus cuidadores principales.

Métodos y analisis:
Ensayo no controlado sin grupo control “cuasi-experimental” o “de antes-
después”. Los participantes seran 30 personas adultas con DI usuarias de

un centro de atencion especializada en A Coruia (Galicia, Espafia).

Los participantes recibirdn entre 90 y 150 minutos semanales de
intervencion durante doce semanas. La intervencion se basara en las
recomendaciones internacionales para esta poblacion, adaptadas a TO. El
desemperfio ocupacional se evaluara mediante la herramienta COPM. Se
utilizaran diferentes escalas y valoraciones clinicas para la medicién de los
factores fisico-funcionales. La sobrecarga del cuidador principal se

evaluarad con la escala ZBIl. Los resultados se analizardn a través de



analisis estadisticos bivariantes y multivariantes, antes y después de la
intervencion.

Etica y difusion:

Este proyecto sera sometido a valoracion por el Comité de Etica de la
Investigacion de Galicia. La difusion de los resultados se llevard a cabo a

través de articulos de revista revisados por pares, congresos y

conferencias, y medios de difusiéon no formales.



RESUMO

Introducion:

As persoas adultas con discapacidade intelectual (DI) amosan un
envellecemento precoz, o cal vese agravado polas suas caracteristicas
fisico-funcionais. Ademais, a situacion de dependencia que deriva deste
contexto pode conlevar una carga adicional para os coidadores principais.
Promover un envellecemento activo nesta poboacién é una das estratexias
mais eficaces para aumentar a participacion diaria e autonomia nos adultos
con DI, contribuindo ademdis a disminuir a aparicién de multimorbilidade e
mortalidade nesta poboacion. No presente traballo proponse una
intervencion fisico-funcional dende TO baseada na evidencia para mellorar
a autonomia funcional das persoas adultas con DI e reducir a carga dos

seus coidadores principais.
Obxetivos:

O obxetivo principal € determinar a efectividad dunha intervencién fisico-
funcional dende TO sobre o desempefio ocupacional nos adultos con DI e

sobre a carga dos seus coidadores principais.
Métodos e analisis:

Ensaio non controlado sen grupo control “case-experimental” ou “de antes-
despois”. Os participantes seran 30 persoas adultas con DI usuarias dun

centro de atencion especializada en A Corufia (Galicia, Espafia)

Os participantes recibiran entre 90 e 150 minutos semanais de intervencion
durante doce semanas. A intervencion basearase nas recomendacions
internacionais para esta poboacion, adaptadas a TO. O desempefio
ocupacional avaliarase mediante a ferramenta COPM. Empregaranse
diferentes escalas e valoraciéns clinicas para a medicion dos factores
fisico-funciondis. A sobrecarga do cuidador principal avaliarase coa escala
ZBIl. Os resultados analizaranse a travées de analisis estadisticos

bivariantes e multivariantes, antes e despois da intervencion.



Etica e difusion:

O proxecto someterase a valoracion polo Comité de Etica da Investigacion
de Galicia. A difusion dos resultados levarase a cabo a través de artigos de
revista revisados por pares, congresos e conferencias, e medios de difusion

non formais.
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ABSTRACT

Introduction:

Adults with intellectual disabilities (ID) present premature aging, which is
aggravated by their physical-functional profile. Furthermore, derived
depend of this situation may pose as additional burden for their main
caregivers. Promoting active aging in this population is one of the most
effective strategies to increase daily participation and autonomy in adults
with 1D, which also contributes to decrease multimorbidity and mortality in
this population. This bachelor thesis encloses a proposal for an Evidence-
Based Occupational Therapy intervention aimed to improve occupational
performance in adults with ID, and to reduce the burden of their main

caregivers.
Objectives:

The main objective of this intervention is to determine the effectiveness of
an OT physical-functional intervention on occupational performance in

adults with ID and on the burden of their main caregivers.
Methods:

It is a longitudinal study with a temporary eries design of a “quasi-
experimental” type. It will include thirty adults with ID attending a

specialized care center in A Corufia (Galicia, Spain).

Intervention will last during twelve weeks. Each participant will receive 90-
150 minutes per week of intervention . The intervention will be based on
international recommendations for adults with ID and will be adapted to
meet OT methods and aims. Occupational performance will be assessed
using the COPM. Several scales and clinical evaluations will be used to
measure physical-functional factors. Primary caregiver burden will be
assessed with the ZBI scale. Data will be analysed using bivariate and

multivariate statistical analyses before and after the intervention.
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Ethics and Dissemination:

This project will be submitted for evaluation by the Research Ethics
Committee of Galicia. Results will be disseminated via peer-reviewed
journal articles, congresses and conferences. Knowledge translation

techniques will be used to disseminate results among general population.
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ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

La definicion mas extendida del término DI es la aportada por la Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), que
describe este tipo de diversidad como aquella que “se caracteriza por
limitaciones significativas tanto en el funcionamiento cognitivo como en
conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades
adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se
origina antes de los 18 aflos”™. En cuanto a su presencia en la poblacion,
los datos arrojan un 1,04% de prevalencia internacional @ y un 1,3% de

prevalencia en Espaia .

Segun la quinta edicion del Manual Diagnoéstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM-5 por sus siglas en inglés) @ la caracteristica
diagnostica esencial de la DI es la presencia de déficits en el
funcionamiento intelectual de la persona. Esto debe ir acompafado de
limitaciones significativas en la actividad adaptativa, que desembocan en la
aparicion de dificultades en la consecucion de los estandares socio-
culturales para el pleno desempefio de su independencia personal y
responsabilidad social, creando una limitacién en su funcionamiento. El

inicio de estos déficits ha de ser anterior a los 18 afnos de edad.

Las personas con DI a menudo encuentran ciertas dificultades en su
funcionamiento y participacion diaria, por lo que es importante aportar una
serie de consideraciones sobre los marcos de referencia acerca del
funcionamiento. La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) indica que el concepto de funcionamiento
“se puede considerar como un término global, que hace referencia a todas
las Funciones Corporales, Actividades y Participacion; de manera similar,
discapacidad engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad, o
restricciones en la participacion” ®), Existen varios modelos de
funcionamiento en DI, pero uno de los mas completos es el propuesto por

la AAIDD (Figura 1), el cual considera al funcionamiento humano un
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elemento influenciado por varias fuerzas, entre las que se encuentran las
habilidades intelectuales, el comportamiento adaptativo, la salud, la
participacion y el contexto/entorno @,

l. INTELLECTUAL
ABILITIES

1. ADAPTIVE

BEHAVIOR \
Human

SUPPORTS Fum'li{ming

11 HEALTH

IV PARTICIPATION

V. CONTEXT

Figura 1. Modelo de funcionamiento humano de la AAIDD @),

En este modelo, la habilidad intelectual se entiende como habilidad mental
general para el razonamiento, la resolucion, la planificacion, etc. El
comportamiento adaptativo se define como las habilidades conceptuales,
sociales y practicas para adaptarse a la vida diaria. La salud es el estado
completo de bienestar fisico, mental y social. La participacion comprende
el desempefio en todas las actividades de la vida diaria, y el contexto esta
formado por los factores del entorno, que pueden actuar como barreras o
facilitadores y por los factores personales, que pueden convertirse en
debilidades o fortalezas. A estos cinco elementos hay que afadir un
sistema adicional: los apoyos, formados por aquellos recursos y estrategias
cuya mision es promover el desarrollo, el bienestar de la persona, asi como

su funcionamiento y participacion @,
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Para disefiar programas efectivos para la funcionalidad en adultos con DI
es necesario tener en cuenta los factores clave que se relacionan con la
participacion, la independencia y la supervivencia. Varios estudios indican
aquellos factores de predicciébn sobre los que se debe incidir. Como
predictores de supervivencia se encuentran la destreza manual, la
capacidad de reaccion visual, el equilibrio, la marcha rapida y segura, la

capacidad cardiorrespiratoria y la fuerza de prensién manual ©.

Como factores predictores de independencia se identifican todos los
anteriores con excepcion de la fuerza de prensién manual, la cual se

intercambia en este caso por la resistencia muscular .

Por dltimo, varios estudios destacan como factores predictores de
funcionalidad y participacion en Actividades Béasicas de la Vida Diaria
(ABVD) la fuerza en los miembros inferiores, la capacidad
cardiorrespiratoria, la destreza manual, la reaccion visual, la marcha rapida

y el equilibrio ("9,

La evidencia indica que los adultos con DI en buen estado fisico participan
en mayor medida en las actividades de su comunidad, aumentando la
participacion en ocupaciones como las Actividades Instrumentales de la
Vida Diaria (AIVD) o la Participacion Social 19,

Teniendo en consideracion los factores predictores anteriormente
mencionados, se expone a continuacién un perfil del adulto con DI, para
saber sobre qué otros aspectos es importante incidir dentro de las
intervenciones. En este sentido, es importante destacar que la esperanza
de vida de las personas con DI es significativamente inferior a la de la
poblacion general en todo el mundo. 13 Ademas, tienen un riesgo
elevado de aparicion precoz de enfermedades, como las cardiovasculares
(14,15 o |os problemas de salud fisica y mental *6), Esto se suma a la
problematica de la aparicion o padecimiento simultdneo de dos o mas
enfermedades, ya que la poblacién con DI tiene un riesgo tres veces mayor

de multimorbilidad que la poblacién general @7:18),
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Esta situacion de multimorbilidad y mortalidad precoz se agrava
paulatinamente con el envejecimiento. La propia condicién de DI supone
un factor de riesgo para el desarrollo de demencia y otras enfermedades
prematuras. La situacion tan habitual de multimorbilidad en esta poblacion
disminuye evidentemente el estado de salud fisico y mental, eleva el riesgo
de sufrir dependencia, aumenta el riesgo de mortalidad y disminuye la
calidad de vida de la persona (1517,

De forma afiadida a la temprana aparicion de todas estas condiciones,
estas personas sufren un deterioro fisico precoz 113 y un incremento
importante en el nimero de caidas con respecto a la poblacion general 19
20) 1o que supone una problematica a la que prestar atencién desde el punto

de vista de la independencia de la persona.

De esta forma, es fundamental investigar acerca de los mecanismos
eficaces para intervenir sobre esta situacion, y qué estrategias se deben
emplear para mejorar la capacidad funcional, la independencia y la
esperanza de vida en estas personas. Sin duda, la respuesta es promover

el envejecimiento activo en las personas adultas con DI.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define el envejecimiento activo
como ‘el proceso de optimizacion de las oportunidades de salud,
participacion y seguridad que tiene como fin mejorar la calidad de vida de
las personas a medida que envejecen” ?Y), Este proceso permite a las
personas mejorar su potencial fisico, mental, social y funcional a lo largo de
su ciclo de envejecimiento facilitando su participacion dentro de la sociedad
y de sus ocupaciones significativas, articulando todo este sistema en torno
a sus necesidades, deseos y capacidades. El envejecimiento activo se
promueve a través de estilos de vida activos y saludables, y uno de los mas
importantes es la promocién de la actividad fisica y sus beneficios, ademas

de una buena alimentacion entre muchos otros (2,

Con los datos expuestos hasta el momento se puede extraer la siguiente

conclusién; es necesario realizar programas e intervenciones que
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potencien las capacidades predictoras, a través de las cuales podremos
mejorar la capacidad funcional, laindependencia y la esperanza de vida de
las personas con DI. Como sefiala el envejecimiento activo, un plan de
intervencién en torno a la actividad fisica aporta numerosos beneficios a la

salud y la capacidad funcional de las personas con DI.

La OMS define la actividad fisica como “cualquier movimiento corporal
producido por los musculos esqueléticos que exija gasto de energia”.
Sefiala que la inactividad fisica es el cuarto factor de riesgo en lo referente
a la mortalidad mundial, y la causa principal de la aparicion de diferentes

enfermedades.

Un nivel adecuado de actividad fisica regular en las personas adultas
aporta multiples beneficios, tanto fisicos como mentales, sociales y
funcionales. Entre ellos se encuentran la reduccion del riesgo de
hipertension, de cardiopatia coronaria, de accidente cerebrovascular, de
diabetes, de cancer de mama, de cancer de colon, de depresion y de
caidas, la mejoria de la salud 6sea y funcional y del control metabdlico en

cuanto a gasto energético, equilibrio calérico y control del peso corporal %2,

Teniendo esto en consideracion, hay varios elementos a los que se debe
dar un poco mas de importancia. Esta probado que la actividad fisica
reduce el riesgo de mortalidad, de aparicion de enfermedades y de
multimorbilidad y de sufrir caidas, y también disminuye el riesgo de
dependencia al mejorar el estado funcional de la persona y hacer efecto
contra el deterioro fisico precoz que padece este tipo de poblacién. De esta
forma, un nivel adecuado de actividad fisica adaptado y regular realiza una
importante aportacion sobre todas las problematicas de los adultos con DI
gue se estan abordando en el presente estudio. Es importante la situacion
general de la poblacion con DI en cuanto a actividad fisica se refiere. Tan
solo un 9% de los adultos con DI llega a los niveles recomendados de
actividad fisica. Esta poblacion presenta bajos niveles en algunos de los

predictores indicados anteriormente, como la velocidad de la marcha, la
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fuerza de prension, la resistencia muscular y la capacidad

cardiorrespiratoria (24-29),

Esto forma un aglomerado que provoca que la capacidad fisica funcional
de los adultos con DI se encuentre en unos parametros similares a los de

la poblacion general 20-30 afios mayor (24-26),

Desde el punto de vista de la TO y considerando la evidencia cientifica al
respecto, es evidente el impacto directo de la situacion fisico funcional
sobre el desempefio ocupacional de los adultos con DI.

El Modelo Canadiense de Desempefio Ocupacional define el desempeiio
ocupacional como “a capacidad de la persona de elegir, organizar y
desarrollar de forma satisfactoria ocupaciones significativas y culturalmente
adaptadas, en busqueda del cuidado personal, del disfrute de la vida y para
contribuir a la sociedad.” Ademas, indica que no se trata de un proceso
estatico, si no dinamico, algo de gran importancia ya que sugiere que una

situacion determinada de dependencia tiene reversibilidad ¢7.

Este un término complejo y que implica muchos aspectos; en resumen, el
desempeiio ocupacional consiste en la realizacion satisfactoria de las
ocupaciones, y uno de los objetivos de la disciplina de TO es promover que

esta realizacion sea lo mas auténoma posible en cada persona ).

La alternativa a la autonomia en el desempefio de nuestras ocupaciones
es la dependencia, total o parcial, y esta necesidad suele ser cubierta de
forma general por aquella o aquellas personas encargadas de proveer
cuidados ala persona con dependencia, al cual se le conoce como cuidador
principal. Esta figura puede ser un familiar, un amigo o un profesional socio-

sanitario, entre muchos otros casos.

Para tratar de subsanar esta situacion de dependencia, el cuidador
generalmente realiza un sobreesfuerzo de apoyo a la persona. Este
sobreesfuerzo se magnifica con el tiempo, llegando a suponer una

importante carga tanto fisica, como mental, social y funcional. Por tanto,
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ante una situacion de mayor independencia ocupacional de una persona
con DI, esta precisara de un menor nimero y magnitud de apoyos, de forma
que la sobrecarga de su cuidador o cuidadores principales se vera
reducida.

En conclusion, la evidencia cientifica demuestra que el desempefio
ocupacional de las personas adultas con DI se relaciona directamente con
diferentes aspectos fisico funcionales. Los estudios al respecto, aunque
escasos, indican que la actividad fisica aporta multiples beneficios sobre el
estado fisico funcional y la salud, y mejora los predictores de supervivencia,

independencia y funcionalidad de las personas con DI.

En el presente trabajo, se propone una intervencion basada en la evidencia
gue tiene como objetivo central mejorar la autonomia funcional de estas
personas y a la vez reducir la carga de sus cuidadores principales,
mejorando sustancialmente su calidad de vida. La evidencia cientifica en
este ambito es escasa, por lo que es fundamental continuar ampliando el
campo de conocimiento en torno a esta tematica, para comprobar, entre
otros, los beneficios longitudinales de la actividad fisica y los efectos de
diferentes intervenciones y programas de mejora de la condicion fisico

funcional de poblacion adulta con DI 931,
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JUSTIFICACION

La DI tiene una prevalencia internacional de 1,04% y nacional de 1,3%.
Este tipo de poblacion tiene una menor esperanza de vida con respecto a
la poblacién general, y un mayor riesgo de aparicibn precoz de
enfermedades y de multimorbilidad. A medida que se produce el
envejecimiento de la persona, esta sufre un deterioro fisico precoz y un
aumento importante del nUmero de caidas. Todo esto forma una ecuacion

cuyo resultado es un elevado riesgo de sufrir dependencia.

De forma afiadida a la persona, el otro afectado por la situacion de
dependencia es el cuidador principal. Este realiza de forma general un
sobreesfuerzo para cubrir las necesidades ocupacionales de la persona
con DI, lo que frecuentemente deriva en una sobrecarga fisica, mental,

social y funcional.

Considerando el perfil del adulto con DI y los factores predictores de
independencia, participacion y supervivencia, una estrategia de
intervencion efectiva es promover el envejecimiento activo entre esta
poblacién, mediante intervenciones de mejoria de la capacidad fisico
funcional, ya que previamente se ha demostrado la efectividad de estos
programas y sus beneficios sobre la independencia, la participacion, la

esperanza de vida y la salud de las personas con DI.

Es importante aumentar la evidencia en torno a estos programas desde TO,
ya que el terapeuta ocupacional es un profesional clave debido a las
implicaciones de la capacidad fisico funcional para la independencia y
autonomia en el desempefio ocupacional de las personas. Sin embargo,

apenas se encuentra evidencia cientifica al respecto.

Por lo tanto, es necesario y relevante disefiar un estudio que permita
determinar la efectividad de un programa de actividad fisico-funcional
implementado desde TO sobre el desempefio ocupacional en adultos con

Dl y la carga percibida por el cuidador.
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APLICABILIDAD

Se considera que la realizacion de este proyecto de investigacion tendra
diferentes aplicaciones tanto en la practica clinica asistencial como en el

ambito investigador.
Aplicabilidad clinica o asistencial

Si los resultados demuestran la efectividad de este proyecto, esto permitira
justificar la necesidad de extender el programa de intervencion a todos los
usuarios del centro y en otros centros para personas con DI, lo que
repercutira en beneficio directo para los usuarios y las familias, y en
beneficio indirecto para los trabajadores y profesionales de los centros y la
comunidad. Si las personas adultas con DI tienen mayor independencia y
mejor forma fisico-funcional, esto contribuira a la reduccion de recursos
humanos y economicos dedicados a las patologias cronicas asociadas al
envejecimiento y el sedentarismo, como obesidad, patologia

cardiovascular, metabdlica, reumatoldgica, etc.

Adicionalmente, la realizacion de este proyecto proveera de herramientas
validas y fiables para la evaluacion de diferentes destrezas motoras en

poblacién adulta con DI.
Aplicabilidad en el ambito investigador

La realizacién de este proyecto contribuird al aumento del conocimiento
cientifico acerca de temas sobre los cuales la evidencia es escasa,
especialmente en relacion con la efectividad de intervenciones desde TO
en poblacion con DI, y otros temas relacionados a la funcionalidad e
independencia en esta poblacién, como son las variables asociadas tanto
al desempefio ocupacional como a la mejora de dicho desempefio en
adultos con DI; como es el estado fisico funcional de los adultos con DI y
como este se relaciona con el desempefio ocupacional; y finalmente,
cudles son las variables asociadas a la sobrecarga familiar de cuidadores
de adultos con DI, y qué variables estan asociadas a la reduccion de la

misma.
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De forma afadida, se contribuira a la evidencia de herramientas validas y
fiables para su uso en investigacion en esta poblacion, permitiendo de esta
forma comparaciones entre personas adultas con DI de diferentes paises.
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Este estudio presenta la asociacion entre la pérdida de masa muscular, la
pérdida de fuerza muscular y el deterioro fisico-funcional en personas con
DI.
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Renfro M, Bainbridge DB, Smith ML. Validation of Evidence-Based
Fall Prevention Programs for Adults with Intellectual and/or
Developmental Disorders: A Modified Otago Exercise Program.
Front Public Health [Internet]. 6 de diciembre de 2016 [citado 6 de
octubre de 2019];4. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5138240/

El presente estudio repasa los antecedentes en cuanto al riesgo de caidas

de la poblacién con DI y estudia los beneficios de la implementacién de un

programa de prevencion de caidas adaptado.

Marquez Jiménez FJ. Adultos con DI. Evaluacion psicomotriz y
apoyo generalizado [Internet]. CEPE S.A.; 2011 [citado 26 de
diciembre de 2019]. 181 p. Disponible en:
https://www.alibri.es/adultos-con-discapacidad-intelectual-

evaluacion-psicomotriz-y-apoyo-generalizado-510680

Este libro reine muchos conceptos e informacién basica sobre la

psicomotricidad adaptada a los adultos con DI. De forma afiadida, presenta

un programa con una gran variedad de actividades para fomentar la

actividad fisica y prevenir aspectos propios de la DI que puedan agravarse

con la edad.

Law M, Baptiste S, McColl M, Opzoomer A, Polatajko H, Pollock N.
The Canadian occupational performance measure: an outcome
measure for occupational therapy. Can J Occup Ther Rev Can
Ergother. abril de 1990;57(2):82-7.

Este articulo describe las caracteristicas principales de la medida de

resultado “Canadian Occupational Performance Measure” (COPM) y su

idoneidad para evaluar el desempefio en las areas ocupacionales.
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e LiC, Chen S, Meng How Y, Zhang AL. Benefits of physical exercise
intervention on fithess of individuals with Down syndrome: a
systematic review of randomized-controlled trials. Int J Rehabil Res
Int Z Rehabil Rev Int Rech Readaptation. Septiembre de
2013;36(3):187-95.

Esta revisidn sistematica recoge el impacto de las intervenciones de
potenciacion de la actividad fisica sobre la forma fisica y el estado de los
factores predictores de las personas con Sindrome de Down.
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HIPOTESIS

Respecto a la efectividad de una intervencion fisico-funcional desde

TO sobre el desempefio ocupacional en adultos con DI.

Hipdtesis nula (Ho): una intervencion fisico-funcional desde TO no tendra

efectividad sobre el desempeiio ocupacional en adultos con DI.

Hipdtesis alternativa (Ha): una intervencion fisico-funcional desde TO si

tendra efectividad sobre el desempefio ocupacional en adultos con DI.

Respecto a la efectividad de una intervencion fisico-funcional desde
TO sobre la sobrecarga de los cuidadores principales de adultos con
DI.

Hipotesis nula (Ho): una intervencion fisico-funcional desde TO no tendra
efectividad sobre la sobrecarga de los cuidadores principales de adultos

con DI.

Hipotesis alternativa (Ha): una intervencion fisico-funcional desde TO si
tendra efectividad sobre la sobrecarga de los cuidadores principales de

adultos con DI.
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OBJETIVOS

Objetivos generales:

Determinar la efectividad de una intervencion fisico-funcional desde

TO sobre el desempeiio ocupacional en adultos con DI.

Determinar la efectividad de una intervencion fisico-funcional desde

TO sobre la carga de los cuidadores principales de adultos con DI.

Obijetivos especificos:

Analizar la asociacién entre la capacidad fisico-funcional y el
desempeiio ocupacional en adultos con DI.

Identificar las variables sociodemograficas asociadas al desempefio

ocupacional en adultos con DI.

Determinar las variables sociodemograficas que se asocian a una

mejora significativa en el desempefio ocupacional en adultos con DI.

Explorar la fiabilidad y validez preliminar de las evaluaciones COPM,
Timed-up and go (TUG), 30-Seconds Chair Test (30-SCT), Berg
Balance Scale (BBS) y Zarit Burden Interview (ZBI) en poblacion

adulta espafiola con DI.
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METODOLOGIA

Tipo de disefio

Se plantea un proyecto de investigacion cuantitativa con un disefio de
ensayo no controlado sin grupo control “cuasi-experimental” o “de antes-

después”.

Periodo de estudio

La duracion estimada del estudio sera de 28 meses, tras la aprobacién del
protocolo por el Comité Etico de Investigacion Clinica de Galicia (CEICG).
El periodo de intervencion comprendera 12 semanas, mientras que el

periodo de evaluacion se extendera un total de ocho meses.

Ambito y muestra del estudio

El estudio se realizara en la asociacion ASPRONAGA (Asociacion Pro
Personas con DI de Galicia) un centro que nace en 1962 en la provincia de
A Corufa con la finalidad de apoyar y mejorar la vida de las personas con
DI y sus familiares, facilitandole los apoyos necesarios y llevando a cabo

una importante reivindicaciéon de sus derechos. ¢2

Esta asociacion engloba diferentes recursos, entre los que se encuentran
un centro laboral, un centro de dia, un colegio de educacién especial, un
centro para personas gravemente afectadas y un servicio de residencias. A

finales del afio 2019 daba servicio a mas de 200 usuarios. 3

En cuanto a los recursos humanos, en esta asociacion trabaja un amplio
abanico de profesionales que apoyan y acompafian a las personas en su
dia a dia. Entre ellos se incluyen psicélogos, educadores sociales,
logopedas, médicos, cuidadores, técnicos de deportes y terapeutas

ocupacionales G4,

Dentro de la asociacién, el proyecto se llevara a cabo en el Centro Laboral

Lamastelle, situado en el ayuntamiento de Oleiros, A Coruia.
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Criterios de inclusiéon

e Personas entre los 18 y los 50 afios con DI.

e Personas con una puntuacion menor a 12 en la escala TUG.

e Personas con una puntuacion minima de 1 en la herramienta de
evaluacion 30-SCT.

e Personas que den su consentimiento para la participacion en este

estudio.

Criterios de exclusion

e Personas con trastornos psiquiatricos o conductuales que impidan o
dificulten la realizacion de tareas en grupo.

e Personas que presenten algun sindrome o patologia clinica de tal
forma que les suponga un riesgo realizar la intervencion; como por
ejemplo Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica, enfermedades

cardiovasculares, etc.

Seleccién de la muestra

En primer lugar, el grupo investigador se pondra en contacto con la
direccion y los responsables del centro, con los que se reunird y alos cuales
les informaran del proyecto. Las personas que puedan participar en el
estudio seran captadas mediante los criterios de inclusion y exclusion. El
equipo les facilitara informacion breve, concisa y facil de comprender a
través de la hoja de informacion a participantes (Anexos 1y 2), ademas de
la hoja de consentimiento informado a los posibles participantes del estudio
(Anexos 3 y 4). Se informara a los usuarios de que la participacion en el
estudio consistira en una intervencion, sobre la que recibiran informacién
de forma clara y sencilla. Una vez aceptado y firmado el consentimiento,
los sujetos seran asignados de forma aleatoria a uno de los tres grupos
hasta completar las 30 personas que se necesitan. Se informara a la familia
de todos los participantes y se les dara cita, a ambas partes, para una

reunion inicial por separado.
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Justificacidon del tamafno muestral

Dado que el valor para detectar como significativas diferencias cuantitativas
en la herramienta COPM es un minimo de 2 @9, y se ha reportado que la
desviacion tipica de los adultos con DI en esta herramienta es 1,8 ©8, en la
Tabla 1 se exponen diferentes alternativas para el tamafio muestral
necesario, con base en los valores de nivel de confianza y poder estadistico

y contando con un ajuste de un 20% de pérdidas esperadas ¢")

Tabla 1. Diferentes tamafios muestrales para detectar diferencias tras la
intervencion con una precision de 2 y una varianza de 3,24 ante un

planteamiento bilateral.

Seguridad Poc'ier Precision  Varianza N tfas. 20%
estadistico (d) (S?) pérdidas
95% (a 0,05) 80% 2 3,24 13 16
95% (a 0,05)  90% 2 3,24 17 21
99% (a 0,01)  80% 2 3,24 19 24
99% (a 0,01) 90% 2 3,24 24 30

Se considera que este estudio es viable con un tamafio muestral de 30
participantes, lo que permitira detectar la efectividad de la intervencion con

un nivel de confianza del 99% y un poder estadistico de 90%.

Como se sefalara durante el apartado de descripcion de la intervencion, el

namero maximo de participantes por sesion sera de 10 personas, lo que
supone que, para alcanzar el tamafio de la muestra indicado, han de

incluirse tres grupos diferentes de 10 personas cada uno (N = 30).
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Descripcion de la intervencion

Todos los usuarios de la muestra deberan recibir el mismo tipo de
intervencién y ser evaluados de forma periodica en un departamento de TO
dentro de un proceso que se iniciara cuatro semanas antes al comienzo de

la intervencion, y que se extendera hasta cinco meses después de este.

Se realizaran varias reuniones de evaluacion y control por separado con
usuarios y familia; una inicial, una final tras la intervencién y la dltima una

vez hayan pasado dos meses de finalizar el proceso.

La frecuencia de las sesiones serd de tres veces por semana, hasta
alcanzar los 150 minutos de actividad fisica aerdbica de intensidad
moderada que los adultos menores de 65 afios deben realizar
semanalmente segln las recomendaciones de la OMS ©8, Es importante
destacar la necesidad de comenzar con actividades simples que potencien
las habilidades motoras en unidades faciles de comprender para los
usuarios, e ir implementando estas poco a poco hacia una mayor

complejidad @2

Los 30 participantes seleccionados se dividiran en tres grupos distintos de
10 personas cada uno, lo que permitirAd disponer de agrupaciones lo
suficientemente grandes como para establecer dinamicas sociales y
grupales pero lo suficientemente pequefios como para facilitar una
intervencidon mas individualizada, cercana y especifica. Como se ha
indicado, cada division de la muestra recibira tres sesiones semanales que

irAn aumentando su duracion paulatinamente.

Cada sesioén estara formada por los tres momentos esenciales que debe
tener la programacién de actividad fisica para personas con DI;

calentamiento, parte principal y vuelta a la calma. ??

La estructura y organizacion de la intervencion se han definido
considerando las indicaciones y propuestas descritas en la literatura

cientifica para la intervencion psicomotriz de adultos con DI ?2, Tal y como
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recomienda Marquez ®? en las dos primeras semanas, las sesiones
duraran 30 minutos cada una. Tomando como base y adaptando a TO la
propuesta metodolédgica de van Schijndel-Speet et al. “?, se comenzara
trabajando la marcha y la movilidad funcional, la fuerza y resistencia
muscular y la capacidad cardiorrespiratoria. Durante las dos semanas
siguientes, cada sesion semanal durara 35 minutos, y estos seran
empleados para potenciar también las habilidades anteriormente

mencionadas.

A lo largo del segundo mes de intervencion, cada sesion tendra una
duracion de 40 minutos, y se trabajara la fuerza y resistencia muscular, el
equilibrio y la capacidad cardiorrespiratoria mediante tareas y actividades

ocupacionales.

Durante el tercer y tltimo mes, cada sesion se alargara hasta 50 minutos.
Trabajaremos las capacidades de marcha y movilidad funcional, fuerza y
resistencia muscular, equilibrio y capacidad cardiorrespiratoria utilizando
diferentes ejercicios y tareas ocupacionales. Ademas, durante todo el
periodo de intervencion se trabajara la flexibilidad en los ultimos minutos

de cada sesiéon, mediante diferentes estiramientos.

Se realizaran varias reuniones de evaluacion y control por separado con
usuarios y familia; una inicial, una intermedia tras dos meses de
intervencién, una final y la dltima una vez hayan pasado dos meses de

finalizar el proceso.

A continuacién, se describe la organizacion de la intervencion de forma

pormenorizada durante las doce semanas de intervencion.
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Reunion inicial usuarios

Reunién programada 4 semanas previas al comienzo de la intervencion.

Duracion: 60 minutos.

e Recogida de informacion del usuario: Datos personales como la
edad, el sexo, el entorno en el que reside (rural/urbano/semiurbano),
situacion familiar y principal/es cuidador/es, nivel de dependencia
reconocido, antecedentes clinicos y quirtrgicos y habitos téxicos.

e Se informara al usuario de la intervencion que se va a realizar.

e Se valorara al usuario con las herramientas de evaluacion
mencionadas.

e Se establecera una relacion de acercamiento y confianza con el
usuario.

e Se facilitara un teléfono de atencidn en caso de dudas.

Reunidn inicial familiares:

Reunidn programada 4 semanas previas al comienzo de la intervencion.

Duracion: 30 minutos.

e Corroboracion de datos e informacion de los usuarios.
e Se informaré a la familia de la intervencion que se va a realizar.
e Se evaluarda a los cuidadores con la herramienta Zarit Burden

Interview.

e Se establecera una relacién de acercamiento y confianza con la
familia.

e Se facilitara un teléfono de atencidn en caso de dudas.
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Semanas 1y 2:

Durante este periodo cada una de las sesiones semanales tendra una

duracién de 30 minutos, los cuales seran empleados para trabajar las

capacidades de marcha, fuerza y resistencia muscular y capacidad

cardiorrespiratoria. El tiempo se dividira de la siguiente manera:

e 10 minutos de calentamiento mediante trote en dos filas de un punto

a otro con diferentes premisas de movilidad:

o

©)

©)

Trote simple, al que afadimos las siguientes indicaciones
mientras lo mantenemos.

Movilidad de hombros desplazando los brazos en circulos
hacia delante y hacia atras, para después hacerlo de forma
cruzada y hacia arriba y abajo.

Subir las rodillas realizando un ejercicio de “Skipping”.
Colocar las manos en la parte trasera del cuerpo y tocar con
los talones.

Abrir y cerrar los abductores.

Realizar saltos cada varios pasos.

e Continuamos el calentamiento con ejercicios de movilidad de las

articulaciones:

©)

o

Realizar varios circulos con tobillos, cadera, mufiecas y
cuello.

Realizar varias flexiones de ambas rodillas y codos.

e 15 minutos de actividad fisica ligera, por ejemplo, caminar a un ritmo

normal.

¢ 5 minutos de estiramientos musculares y vuelta a la calma.

Se resolveran las dudas que se vayan presentando.
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Semanas 3y 4.

Durante este periodo cada una de las sesiones semanales tendra una
duracion de 35 minutos, los cuales seran empleados para trabajar las
capacidades de marcha, fuerza y resistencia muscular y capacidad

cardiorrespiratoria. El tiempo se dividira de la siguiente manera:

e 10 minutos de calentamiento utilizando la estructura previamente
indicada.

e 20 minutos de actividad fisica ligera, por ejemplo, caminar a un ritmo
normal.

¢ 5 minutos de estiramientos musculares y vuelta a la calma.

Semanas 5, 6, 7y 8:

Durante este periodo cada una de las sesiones semanales tendra una
duracion de 40 minutos, los cuales seran empleados para trabajar las
capacidades de fuerza y resistencia muscular, equilibrio y capacidad

cardiorrespiratoria. El tiempo se dividira de la siguiente manera:

e 10 minutos de calentamiento utilizando la estructura previamente
indicada.

e 15 minutos de actividad fisica aerdbica de intensidad moderada.
Para este segundo mes, utilizaremos varios tipos de actividad
psicomotriz, basados en el libro “Adultos con discapacidad
intelectual, evaluacion psicomotriz y apoyo generalizado” (??),

o Actividad 1: “El espejo”. Se colocaran los usuarios frente a
frente, y uno de los dos ejercera como muestra a imitar por el
otro, el cual debera adoptar aquellas posturas que realice el
primero. Las posturas seran indicadas por el monitor de la
actividad, y buscaran potenciar el equilibrio y la fuerza y
resistencia muscular. Por ejemplo, sostenerse sobre una sola
pierna, doblar ambas rodillas, colocar las palmas de las
manos frente a frente y levantar una rodilla, andar de

punteras, mantenerse con dos brazos en alto, etc. Como
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variante podemos poner a una sola persona como muestra a
imitar y colocar a todos los demas enfrente. En ambos casos,
la persona que hace de muestra va rotando, para que todos
desempeirien los dos roles.

o Actividad 2: “la rana”. Desplazandose libremente por el
espacio, los usuarios realizan los saltos que se le van
indicando el monitor tomando como modelo los saltos
realizados por este. Por ejemplo, hacia delante, hacia atras,
laterales, hacia arriba, etc.

e 10 minutos de actividad fisica aerGbica con un componente
ocupacional afiadido:

e Se elabora un pequeiio circuito de psicomotricidad conformado por
objetos como aros, conos, bancos y picas. Se prepara un recorrido
con obstaculos, utilizando estos elementos. El monitor indicara a los
usuarios como realizar el recorrido, realizando diferentes saltos,

equilibrios, flexiones y eslalones.

Al final de este circuito se incorporara el componente ocupacional, que en

este mes sera el vestido.

El usuario se cambiara la chaqueta/jersey/sudadera por una prenda de la
parte superior diferente a la que llevaba. De igual forma se cambiara la
prenda inferior (p.e. si llevaba un vaquero cambiar a un chandal o pantalon
corto). Al finalizar la tarea volvemos al principio del circuito. En la segunda
ronda no realizamos el paso de la prenda inferior, pero si nos descalzamos.
En la tercera ronda no realizamos el de la prenda superior, y ademas nos
volvemos a calzar. De esta forma llevaremos a cabo 3 vueltas al circuito y

acabaremos con la misma ropa que empezamos.

e 5 minutos de estiramientos musculares y vuelta a la calma.

36



Reunion intermedia usuarios:

Reunién programada tras 8 semanas del comienzo de la intervencion.

Duracion: 30 minutos.

Se entrevistara al usuario para conocer su percepcion personal y
sensaciones sobre el proceso.

Se resolveran dudas que se puedan presentar en el usuario
relacionadas con el proceso.

Se proporcionard educacion sanitaria sobre los beneficios y la
importancia de establecer una rutina de realizacién de ejercicio fisico
ligero como por ejemplo caminar paseando al menos 30 minutos tres
veces por semana.

Se pregunta si nota algun cambio en la realizacion de su propio

desempeiio.

Reunidén intermedia familiares:

Reunidon programada tras 8 semanas del comienzo de la intervencion.

Duracion: 30 minutos.

Se resolveran dudas que se puedan presentar en la familia
relacionadas con el proceso.

Se proporcionara un programa educativo sobre necesidad e
importancia de apoyar el establecimiento en los usuarios de una
rutina de realizacién de ejercicio fisico ligero como por ejemplo
caminar paseando al menos 30 minutos tres veces por semana.

Se preguntara si nota algin cambio en el desempefio del usuario o

sobre la carga percibida.

Semanas 9, 10, 11y 12:

Durante este periodo cada una de las sesiones semanales tendra una

duracion de 50 minutos, los cuales serdn empleados para trabajar las

capacidades de movilidad funcional, fuerza y resistencia muscular,

capacidad cardiorrespiratoria y equilibrio.
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El tiempo se dividira de la siguiente manera:

intelectual, evaluacion psicomotriz y apoyo generalizado

10 minutos de calentamiento utilizando la estructura previamente
indicada.

20 minutos de actividad fisica aerdbica de intensidad moderada.
Para este dltimo mes, utilizaremos varios tipos de actividad

psicomotriz, basados en el libro “Adultos con discapacidad

” (22)_

o Actividad 1: “Ejercicios en circulo”. Con todos los usuarios

colocados en circulo le pedimos que se agarren de la manoy
comiencen a moverse de forma lateral. EI monitor ira
nombrando distintas tareas que deberan llevar a cabo todos
a la vez sin que el circulo se rompa. Por ejemplo, ponerse de
rodillas, dar un salto, sentarse, cambiar el sentido de la
marcha, cerrar o abrir el corro, etc.

Actividad 2: “El tren”. EI monitor y los usuarios se dispondran
en fila cogidos de la cintura o los hombros del compafiero. Al
ritmo de la musica se iran desplazando por el espacio y
cuando esta se pare, se realizaran varias premisas indicadas
por el monitor. Por ejemplo, sentarse, realizar tres saltos,
tumbarse o buscar y coger algun objeto previamente
colocado.

Actividad 3: “El viajero”. Esta actividad consiste en realizar
diferentes deslazamientos siguiendo un circuito previamente
delimitado. En primer lugar y sobre unas colchonetas,
reptamos y nos desplazamos sobre ellas. Después
caminamos en diferentes direcciones. A continuacion,
subimos y bajamos unas escaleras. Realizamos un pequefio
sprinty en el Gltimo segmento, caminamos mientras recibimos

y devolvemos balones que nos van lanzando.

15 minutos de actividad fisica aerGbica con un componente
ocupacional afadido. Se elabora un pequefio circuito de

psicomotricidad conformado por objetos como aros, conos, bancos
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y picas. Se prepara un recorrido con obstaculos, utilizando estos
elementos. El monitor indicard a los usuarios como realizar el
recorrido, realizando diferentes saltos, equilibrios, flexiones vy

eslalones.

Al final de este circuito afladimos el componente ocupacional, que en este

periodo final seran cuatro distintos, a trabajar uno por cada semana del

mes.

o Establecimiento y gestiéon del hogar: Incorporaremos una
tarea de barrido y fregado en una superficie pequefia
delimitada con cinta adhesiva.

o Movilidad en la comunidad: A modo de juego; y mediante un
sistema de velcros y pictogramas de tamafo grande, habra
gue transportar y colocar en la pared el nombre y el
pictograma de diferentes medios de transporte de forma
correcta. (p.e. autobdus, taxi, tren, avion, barco, coche). La
superficie de pegado estard previamente dividida en
desplazamientos cortos, medios y largos.

o Alimentacién: A modo de juego; y mediante un sistema de
velcros y pictogramas de tamafo grande, transportaremos y
clasificaremos los pictogramas de los alimentos segun su
ingesta semanal recomendada. La superficie de pegado
estara previamente dividida en “todos los dias”, “varias veces
a la semana”, y “ocasionalmente”.

o Uso de la gestion financiera: Creando unas monedas de
céntimos y euros y unos billetes de tamario grande, el monitor
le ird dando uno a cada persona al finalizar el circuito y esta
tendra que llevarlo e introducirlo en 3 cajas diferentes con una

ranura; “céntimos”, “euros” y “billetes”.

5 minutos de estiramientos musculares y vuelta a la calma.
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Reunion final:

Reunion programada para el final de la intervencion. Duracion: 60 minutos.

Se valorard al usuario con las herramientas de evaluacion
previamente utilizadas para evaluar los resultados finales de la
intervencion.

Se informara y dara cierre al proceso con usuarios y familia.

Reunidn control usuarios:

Reunién programada tras 2 meses de la finalizacion de la intervencion.

Duracion: 60 minutos.

Se valoraréa al usuario con las herramientas de evaluacion utilizadas
durante el proceso para evaluar su estado una vez han pasado dos
meses de la conclusion de la intervencion. El objetivo es comprobar
si han mejorado o si vuelven a la situacion inicial previa a la
realizacion del estudio.

Se preguntara si mantienen las recomendaciones de realizacion de
ejercicio fisico rutinario.

Se informara que se puede aumentar hasta 150 minutos semanales
la rutina de realizacion de ejercicio fisico, dividiéndolos en varios
dias. Por ejemplo, se puede salir a caminar 30 minutos 5 dias a la
semana o realizar otro tipo de ejercicio fisico de mayor intensidad
como el baile, el footing o algun deporte reglado 2 o 3 dias a la
semana.

Se averiguara si perciben algin cambio en la realizacion de su

propio desempefio ocupacional.

Reunion control familiares:

Reunidon programada tras 2 meses de la finalizacién de la intervencion.

Duracion: 30 minutos.

Se corroborard si el usuario mantiene las recomendaciones de
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realizacion de ejercicio fisico rutinario.

e Se informara que se puede aumentar hasta 150 minutos semanales
la rutina de realizacion de ejercicio fisico, dividiéndolos en varios
dias. Por ejemplo, se puede salir a caminar 30 minutos 5 dias a la
semana o realizar otro tipo de ejercicio fisico de mayor intensidad
como el baile, el Jogging o algun deporte reglado 2 o 3 dias a la
semana.

e Se preguntara si notan algin cambio en la realizacion del
desempeiio ocupacional del usuario o en la carga percibida sobre
ellos mismos.

e Se evaluara a los cuidadores con la herramienta ZBI.

Variables y mediciones

Medicion de las variables principales

De acuerdo al disefio y objetivos establecidos en este estudio se determind
la utilizacion de instrumentos de medida validados y estandarizados, que
se hallen presentes en la literatura cientifica y que se adecuen a los
conceptos mencionados. El cuaderno de recogida de datos con las

mediciones de las variables se puede consultar en el Anexo 5.
Desempefio ocupacional

Como herramienta principal para la recopilacion cuantitativa de datos y para
la evaluacion del desempefio ocupacional, se selecciond la version
espafola de la Medida Canadiense del Rendimiento Ocupacional (COPM,
Anexo 6) G835 La herramienta COPM ® es de utilidad para realizar una
evaluacion clinica que nos sirva para identificar las prioridades del cliente
en las tareas del dia a dia. Usando una entrevista de tipo semiestructurado
de preguntas abiertas, la COPM se organiza en un proceso de cinco pasos
donde se miden tres areas o0 blogues claramente identificados:
autocuidado, productividad y ocio. Su duracion estimada de aplicacion es

entre 30 y 40 minutos.

Mediante una entrevista semiestructurada, se determina la importancia que
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para cada usuario tienen las diferentes ABVD, AIVD, educativas o de
trabajo, de ocio y de participacién social en una escala 1 a 10 (1=no tiene
importancia, 10=muy importante). Posteriormente, se seleccionan aquellas
cinco actividades que mas importancia tienen para el usuario, y se valora
el desempefio actual y la satisfaccién con la realizacién en cada una de
esas cinco tareas (1=no puedo hacerlo en absoluto/no estoy satisfecho en
absoluto, 10=puedo hacerlo muy bien/estoy muy satisfecho). La puntuacion
total en las subescalas de desempefio y satisfaccion se calcula realizando
la media aritmética de la puntuacién en cada una de las actividades para
cada subescala, obteniendo dos puntuaciones totales que oscilan entre 1y
10, donde una puntuacion mas alta refleja un mejor rendimiento percibido

y una mayor satisfaccion de los usuarios.

Una mejoria tanto en el campo de desempefio como en el de satisfaccion
superior a 2 puntos se considera un cambio clinicamente significativo ¢,

La COPM tiene respuesta al cambio ©2),

La COPM ha sido utilizada previamente en poblacion adulta con DI similar

a la de este estudio. ©9

Movilidad funcional y riesgo de caidas

La prueba TUG sera utilizada para medir la movilidad funcional “9, Esta
disefiada para realizar una evaluacion sobre las habilidades de movilidad,
equilibrio y el riesgo de caidas en personas adultas. Este test requiere que
el usuario se levante de una silla, camine 3 metros en linea recta, gire,
regrese a la silla y se siente. Un tiempo superior a 12 segundos para
completar la prueba indica la existencia de riesgo de caidas. La disminucién
del tiempo para la realizacién del test entre prueba y prueba indica una

mejoria. @°)

El TUG es confiable tanto entre los evaluadores como a lo largo del tiempo.
Tiene validez de contenido, ya que evalla una serie reconocida de
maniobras utilizadas en la vida diaria, y validez concurrente, ya que se

correlaciona bien con medidas mas extensas de equilibrio, velocidad de
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marcha y habilidades funcionales. 9

Esta escala también ha sido aplicada con anterioridad en poblacion adulta

con DI (19.42),

Fuerza y resistencia muscular en miembros inferiores

La prueba de la silla de 30 segundos (30-SCT) se utilizara para evaluar la
fuerza y la resistencia de las extremidades inferiores (MMIl) 3. Para su
realizacion, la persona cruza sus brazos sobre el pecho y luego se levanta
y se sienta de forma continua y con la mayor frecuencia posible durante 30
segundos. Usar las manos para levantarse es una puntuacién de cero. El
namero total de levantamientos completos es el resultado de la prueba: a
mayor numero de levantamientos, mas fuerza y resistencia muscular en
MMII, y un mayor numero de levantamientos en el tiempo estimado entre
prueba y prueba indican una mejoria. Esta prueba tiene buena validez y

fiabilidad en poblacién general 43,

En adultos con DI, este test tiene fiabilidad demostrada. La estabilidad
temporal test-retest fue de moderada a buena, con un ICC de 0,72 para un
intervalo el mismo dia y de 0,65 para un periodo de 2 semanas de intervalo;

ademas, la fiabilidad interevaluador es muy elevada (ICC=0,93-0,95). ¥4

Equilibrio durante las actividades de la vida diaria

Para la medicién del equilibrio se utilizara la Escala de equilibrio de Berg
(BBS, Anexo 7), la cual esta formada por 14 ABVD en las que se requiere
equilibrio funcional estéatico y dinamico, como el paso de sedestaciéon a
bipedestacion y viceversa, recoger un objeto del suelo en bipedestacién o

girarse para mirar atras “°.

Todos los items se puntian usando una escala de 5 puntos, donde la
puntuacién minima (0) corresponde a la incapacidad de completar la tarea
y la puntuacién maxima (4) equivale a la finalizacion de esta, obteniendo
una puntuacion total maxima entre 0 y 56 puntos, en la que una puntuacion

mayor equivale a un mejor equilibrio durante las ABVD. Durante la
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realizacion de esta prueba no se permite el uso de ningun tipo de ayuda

para caminar.

La validez y la fiabilidad han sido confirmadas en la poblacion general. “¢
48)  obteniendo excelentes valores para la estabilidad interevaluador
(ICC=0,99) y la estabilidad temporal test-retest (ICC=0,98), asi como una
muy buena validez concurrente con el indice de Barthel y el indice de
movilidad de Rivermead (r=0,83-0,84; r=0,88-0,93). 9

Sobrecarga del cuidador

Se utilizara la ZBI 9, un cuestionario de 22 items de cuya realizacion se
encargan los propios cuidadores (Anexo 8). Estos evalluan sus propias
experiencias en una escala de 5 puntos donde el 0 representa “nunca” y el
4 es igual a “casi siempre” (1 = raramente, 2 = a veces, 3 = a menudo).
Aporta informacion sobre como las actividades de cuidado del individuo
tienen un impacto en la salud fisica y emocional, el bienestar psicologico,
la vida social y la situacion financiera del cuidador. Cuanto mas alto sea el
puntaje, mayor carga representa. Las puntuaciones se interpretan de la
siguiente forma: 0-20 puntos (ausencia o carga baja), 21-40 puntos (carga
moderada), 41-60 puntos (carga moderada a severa) y 61-88 (carga

severa).

Originalmente, la ZBI se elabor6 para que fuese usado por cuidadores de
personas con demencia; sin embargo, multiples estudios han demostrado
la validez de la herramienta con cuidadores de personas con otro tipo de

patologias como DI o esquizofrenia, entre otras. 1. 52.53)

La ZBI se ha incluido entre las herramientas de evaluacion dada su buena
sensibilidad al cambio 4 3, Este cuestionario ha sido traducido al
castellano y validado en la poblacion espafiola, obteniendo una excelente
consistencia interna (a de Cronbach=0,92) y validez discriminante
(sensibilidad=78,6%; especificidad=73,3%). 9
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Consecucion de los objetivos de intervencion

La consecucién de los objetivos de intervencion se evaluara mediante el
Goal Attainment Scale (GAS, Anexo 9), una herramienta de resultados que
evalla en qué medida se han alcanzado los objetivos de un usuario en el
curso de la intervenciéon ®. Para comenzar, se definen cinco niveles de
posibles resultados para el objetivo establecido, y estos van desde el nivel
actual del individuo (-2), hasta el nivel de logro que excederia las
expectativas iniciales del profesional, pero que se cree que es un resultado
posible (+2). El nivel medio (0) representa el nivel esperado de logro
después de la intervencion. La puntuacion total de la GAS varia de -10 a
+10, en la que una mayor puntuacion se corresponde con un mayor nivel

de objetivos alcanzados.

La escala de logro de objetivos ha demostrado ser un método confiable y
validado para calificar logros de conjuntos de objetivos que estan
especialmente dirigidos a actividades y participacion ©7) (58), Su sensibilidad
a los cambios en las puntuaciones o resultados ha demostrado ser mejor
gue la de las medidas funcionales estandarizadas comunes de habilidades
y participacion ©9, Ademas, la escala GAS ya ha sido utilizada en estudios

previos con personas con DI. (9

Es destacable resefar que las dos herramientas principales, la COPM y la
GAS, son medidas de naturaleza elevadamente individualizada, lo que
permite que los participantes con diferentes objetivos y condiciones de
salud puedan compararse en funcion del logro del objetivo. Ambas medidas
estan centradas en el cliente 8, tienen buena capacidad de respuesta 8,

sensibilidad al cambio V) y buena confiabilidad y validez ©8),
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Medicion de las variables secundarias

e Sexo: hombre o mujer.

e Edad: expresada en afios.

e Grado discapacidad reconocida: expresado en porcentaje de 0 a
100%.

e Grado de dependencia reconocido: en base a la clasificacion de la
Ley 39/2006 de 14 de diciembre de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia.
Grado | (dependencia moderada), grado Il (dependencia severa),
grado Il (gran dependencia).

e Entorno de vivienda: rural o urbano.

e Cuidador principal: madre, padre, hermano mayor, hermana mayor,
hermano menor, hermana menor, tio, tia, abuelo paterno, abuela
paterna, abuelo materno, abuela materna, primo, prima, otro
(especificar).

e Estancia en el recurso: horas medias diarias que el usuario pasa en

el centro de atencion especializada.

Los datos referentes al grado de discapacidad y dependencia reconocidos
se recogeran mediante el Programa Individual de Atencion de cada

participante.

Analisis estadistico

Se utilizara el programa estadistico IBM SPSS v.26 con la licencia de la
Universidad de A Corufia (UDC). El nivel de significacion se fijara en
p<0,05.

Se realizard un analisis de tipo descriptivo de las variables incluidas en el
estudio. Aquellas variables que sean cuantitativas seran expresadas
mediante media y desviacion tipica; por contra, aquellas que sean
cualitativas se expresaran con valor absoluto y porcentaje con estimacion
del 95% de intervalo de confianza. La asociacion entre variables cualitativas

se comprobara usando el estadistico Chi-cuadrado.
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Los contrastes entre variables cualitativas y cuantitativas se comprobaran
mediante la prueba T Student para muestras pareadas o relacionadas o la
prueba de los rangos con signo de Wilcoxon, segun proceda tras realizar la
comprobacién de la normalidad de Kolmogorov-Smirnoff. La comparacion
multiple de variables cuantitativas en mas de dos grupos se realizara a
través del analisis de la varianza de un factor (ANOVA) o de la prueba H de
Kruskal-Wallis, segun indigue la comprobacion de la normalidad.

Para determinar la correlacion entre variables cuantitativas se utilizara el
coeficiente de Pearson o de Spearman, segun proceda. Se realizaran
andlisis multivariados de regresion lineal para determinar la asociacion
conjunta entre la variable principal; el desempefio ocupacional, y aquellas
variables que en el analisis bivariante se hayan asociado significativamente

con ella.

Se explorara la fiabilidad y validez de las herramientas utilizadas. La
consistencia interna se evaluara mediante el alfa de Cronbach, tomando
como indicadores de una consistencia interna adecuada valores iguales a
0,70. La validez de criterio se explorara con la asociacion entre las
diferentes pruebas, en los casos que sea pertinentes. La validez
discriminante se explorard comparando los resultados de las mediciones
en funcion del grado de dependencia. Por ultimo, se explorara la
sensibilidad al cambio calculando la diferencia de valores antes y después

de la intervencion.

Limitaciones del estudio

Se describen a continuacién los posibles sesgos que pueden surgir durante
el estudio, asi como las medidas que se incluirdn para intentar minimizarlos.
Tras finalizar el estudio, se podra comprobar si los resultados observados
son consistentes con los publicados en otras poblaciones en relacion con

el tema.
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Sesgos de seleccion

Sesgos producidos a causa de la obtencién de casos para el estudio. El
dispositivo seleccionado para llevar a cabo el presente estudio ha sido
elegido por cercania y por conocimiento del centro por parte del equipo
investigador, de modo que, para reducir los sesgos de seleccion la muestra

se obtendra de forma aleatoria de entre todos los usuarios del centro.

Sesgos de informacién

Sesgos provocados por la manera en que los datos son obtenidos durante
el estudio. Para reducir este tipo de sesgos, la recogida de datos se
realizard con la mayor precision posible por personal cualificado, y se
utilizaran herramientas y test de evaluacion validadas y utilizadas
previamente en poblacion adulta con DI. El personal cualificado estara
conformado por el investigador principal, graduado en TO en la Universidad
de A Corufia y con experiencia previa en el centro donde se llevara a cabo

el estudio.

Los cuestionarios relacionados con la herramienta ZBl seran
cumplimentados por los cuidadores principales de forma autoadministrada,

para reducir el efecto Hawthorne.

Sesgos de confusion

Sesgos derivados de la existencia de variables que no han sido
consideradas en el estudio. Para minimizarlos, se incluiran variables
sociodemograficas de los participantes del estudio y otras variables que
puedan tener interés y se hayan demostrado significativas en estudios
previos, como por ejemplo el sexo, el grado de discapacidad y de
dependencia reconocidos, el entorno de su vivienda, el cuidador principal o
el tiempo de estancia de la persona en el recurso. Ademas, se realizara un
analisis estadistico multivariante, para reducir la confusion que puede haber

entre variables independientes entre si.
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PLAN DE TRABAJO

En la Tabla 2 se puede consultar el cronograma de trabajo del presente

proyecto.

e Septiembre 2019-Julio 2020: Consulta bibliogréfica y disefio del
protocolo de estudio.

e Agosto 2020: Mes de vacaciones en el centro ASPRONAGA. Se
aprovechara para utilizarlo como mes de descanso para el equipo
investigador.

e Septiembre 2020: Solicitud de la aprobacion del protocolo al Comité
Autonémico de Etica de la Investigacion de Galicia. Reunion del
equipo investigador con el centro seleccionado. Facilitacion de los
documentos de recogida de datos a los participantes y familiares
protagonistas del estudio y posterior recogida por parte del
investigador principal.

e Octubre 2020: Reunion y evaluacion inicial de los sujetos.

e Octubre 2020-Febrero 2021: Realizacion de la intervencion,
teniendo en consideracion posibles alteraciones por periodo
navidefio.

e Febrero 2021: Reunidn y evaluacion final de los sujetos.

e Mayo 2021: Reunion y evaluacion de seguimiento.

e Junio 2021: Andlisis de los datos e interpretacion de resultados por
parte del equipo investigador. A su vez, se inicia la redaccién del
informe de resultados.

e Julio 2021: Elaboracion del informe de resultados por parte del
grupo investigador.

e Abril-Agosto 2021: Transferencia de los resultados obtenidos a
través de medios formales y no formales.

e Agosto 2021: Vacaciones del equipo investigador.

e Septiembre-Diciembre 2021: Transferencia de los resultados

obtenidos a través de medios formales y no formales.
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2019- 2020 2021
2020
Sep- [Jun |[Jul | Ago | Sep | Oct | Nov | Dic |Ene |Feb |Mar- [ May |Jun |Jul | Ago | Sep-
May Abr Dic

Disefio del
estudio
Solicitud CEIC
y contacto con
el centro
Evaluacion
inicial
Intervencion
Evaluacion final

Evaluacion de
seguimiento

Analisis
estadistico
Redaccion del
informe
Transferencia
de resultados

Tabla 2. Cronograma del proyecto*

*Este cronograma estara sujeto a cambios en funcion del desarrollo de la situacion derivada de la presencia de SARS COVID-

19, con el fin de asegurar las medidas de proteccion y seguridad del investigador y de los participantes durante la intervencion.



ASPECTOS ETICOS

Cumplimiento de Normas de Buena Préactica Clinica y Declaracion de
Helsinki

Se aplicaran las normas éticas presentes en la Declaracion de Helsinki y
en el Convenio de Oviedo, ademas de guiarnos por las pautas del Cédigo
de Buenas Practicas en la Investigacion.

Confidencialidad de la informacion

La confidencialidad y los datos de cada participante sera respetada en todo
momento y se garantizara de acuerdo a la Ley Orgéanica 3/2018 de 5 de
diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal y garantia de los
derechos digitales. Los datos originales seran recogidos y conservados en
un dossier y soélo tendran acceso los investigadores del estudio. Los datos
clinicos obtenidos seran almacenados de forma independiente a los datos
de identificacion personal de forma codificada, mediante un sistema de
cbdigos alfanumeéricos asignando uno a cada participante, de forma que se
asegure el anonimato de todos los pacientes incluidos en el estudio. La
relacion entre los codigos y la identificacion del participante se recogera en
un documento al que solo tendra acceso el investigador principal. La
obtencidn, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de los datos
de los participantes se harad conforme a lo dispuesto en el Reglamento
General de Proteccién de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento
europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016). Se garantizara la
confidencialidad de datos referentes a la salud, de conformidad con la Ley
41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos
y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica; Ley
3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y de la
historia clinica de los pacientes; Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificacion
de la Ley 3/2001; Ley Orgéanica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion

de Datos Personales y garantia de los derechos digitales y el Decreto



29/2009 de 5 de febrero, por el que se regula el acceso a la historia clinica
electronica.

Consentimiento informado

Se solicitara el consentimiento informado a los participantes, siguiendo las
pautas de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica, donde se asegura que la conformidad
es libre, voluntaria y consciente, manifestada en el pleno uso de sus
facultades, una vez se ha recibido la informacion pertinente (Anexos 1y 2).
Dado el tipo de poblacion de este estudio, es posible que parte de los
participantes se encuentren en situacion de incapacidad judicial, de modo
gue el consentimiento y conformidad de participacion tendra que ser
otorgado por los representantes legales de dichos participantes. En estos
casos, el equipo investigador ha considerado pertinente incluir la
conformidad en cuanto a la participacion y la firma tanto de los tutores
legales como de la persona que participa (Anexos 3 y 4). En caso de que
los representantes legales acepten que la persona participe en el estudio y
esta no esta conforme con la decision, esta persona no podra ser incluida
entre la muestra del estudio. En caso de no estar tutelados, con la propia

conformidad y firma es suficiente.

Aprobacién del proyecto por el Comité Etico de Investigacion Clinica de
Galicia
Este proyecto sera sometido a valoracion para su aprobacion por el Comité

Autonémico de Etica de la Investigacion de Galicia.
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PLAN DE DIFUSION DE RESULTADOS

Colectivos profesionales de interés

Se considera que los resultados de este estudio son objeto de interés para
los profesionales de TO, Psicologia, Psiquiatria, Educacion Social, Trabajo
Social, Medicina y Enfermeria, Fisioterapia, Integracién Social y diferentes

auxiliares y trabajadores de asociaciones de apoyo a la DI.

Publicacion en revistas cientificas

Para la preparacion del plan de difusién de resultados y la seleccién de
posibles revistas, se tendran en cuenta la tematica de estas, asi como si es
una publicacién “Open Access”, su prestigio, su visibilidad y su presencia

en diferentes bases de datos, incluyendo, pero no restringiendo:

- Revista TOG: Revista de TO Gallega. Se trata de una revista Open
Access que publica articulos del ambito de la TO en varios idiomas.
Tiene presencia en bases de datos nacionales e internacionales,
entre las que se encuentran ISOC, OTDBASE, CUIDEN PLUS y

Dialnet.

- American Journal of Occupational Therapy (AJOT): Revista con
opcién Open Access de caracter rehabilitador. Tiene presencia en
las bases de datos WOS, PubMed y SCOPUS. Su factor de impacto
durante el afio 2018 es de 1,952, y se encuentra en el cuartil Q1 en

Rehabilitacion.

- Plos One: Revista Open Access de caracter multidisciplinar. Tiene
presencia en las bases de datos Pubmed, MEDLINE, SCOPUS y
Web Of Science. Su factor de impacto durante el afio 2018 es de

2,776, y se encuentra en el cuartil Q2 en Ciencias Multidisciplinares.

- Australian Occupational Therapy Journal (AOTJ): Revista con
opcién Open Access que publica articulos del @mbito de la TO. Tiene
presencia en las bases de datos SCOPUS, MEDLINE, CINAHL y
PsycINFO. Su factor de impacto durante el afio 2018 es de 1,278,y
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se encuentra en el cuartil Q3 en Rehabilitacion.

Adapted Physical Activity Quarterly (APAQ): Revista con opcién
Open Access que publica articulos relacionados con la actividad
fisica y deportiva adaptada. Tiene presencia en las bases de datos
SCOPUS, PubMed y Web of Science. Su factor de impacto durante
el aflo 2018 es de 1,109, y se encuentra en el cuartil Q4 en las
categorias de Rehabilitacién y Ciencias del deporte.

Congresos

Respecto a la exposicion de los resultados en Jornadas y Congresos

cientificos, se consideraran aquellos que traten sobre TO, DI en edad

adulta, su epidemiologia clinica, y el diagnostico, tratamiento y opciones de

trabajo con esta poblacion, priorizando aquellas Jornadas y Congresos de

ambito internacional.

18° World Federation of Occupational Therapists Congress. Se
celebrara en Paris, Francia en el afio 2022. Sera organizado por
World Federation of OT (WFQOT).

VIII Congreso Internacional de TO (CITO). Se celebrara
previsiblemente en Elche, Espafia, en el afio 2022. Sera organizado

por la Universidad Miguel Hernandez de Elche.

Xll Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacién sobre
Personas con Discapacidad. Se celebrara previsiblemente en
Espafia en el afio 2022, todavia se desconoce su ubicacion
concreta. Sera organizado por el Instituto Universitario de
Integraciéon en la Comunidad (INICO) de la Universidad de
Salamanca.

XXII Congreso Nacional de Estudiantes de TO (CENTO). Se
celebrarda previsiblemente en Espafia en el afio 2022, todavia se
desconoce su ubicacion concreta. Cada edicion es organizada por

una Universidad espafiola que oferta la titulacién de Grado en TO.
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- X Congreso de la Red Espafiola de Politica Social “Cuidar la vida,
garantizar la inclusion, convivir en diversidad: consensos y retos”. Se
celebrara previsiblemente en Espafia en el afio 2022, todavia se
desconoce su ubicacién concreta. Sera organizado por la Red
Espafiola de Politica Social (REPS).

Publicacion de resultados en medios no formales

De forma adicional a la publicacién de los resultados en revistas, congresos
y jornadas, el investigador ha decidido complementar la difusion de
resultados a través de medios no formales. De esta manera, es posible
trasladar y compartir las evidencias obtenidas con la sociedad que ha
colaborado a obtenerlas, entre las que se encuentras aquellas personas y
familias que han participado en este proceso, entre otros colectivos

implicados.

De esta forma, se llevaran a cabo charlas y exposiciones divulgativas para
profesionales, usuarios y familiares en diferentes centros de DI de la
Comunidad Autonoma de Galicia, como pueden ser ASPRONAGA,
ASPABER, ASPAS, el CEE Aspanaex o el centro ocupacional Pascual
Veiga, entre otros. Ademas, se tiene previsto enviar notas de prensa para
los principales periédicos de Galicia, y la elaboracion de una pagina web y
un blog para dar difusion digital de los resultados de este proyecto. Por
ultimo, se enviaran los datos obtenidos al Gabinete de Comunicacion de la
Universidad da Corufia (UDC).

55



MEMORIA ECONOMICA

Para el desarrollo de este estudio de investigacion se ha estimado un

presupuesto de 8.952,04 €, el cual se encuentra desglosado en la Tabla 3.

No sera necesario el alquiler de un local para llevar a cabo las reuniones
con los participantes y familiares, ya que esta planeado que se realicen en
alguna de las salas proporcionada por la asociacion ASPRONAGA. A pesar
de esto, hay que considerar un gasto importante en desplazamientos y
dietas, destinado a los viajes tanto al centro que esta situado fuera del

ayuntamiento de A Corufia como a congresos y jornadas.

En cuanto a recursos humanos, sera necesaria la contratacion de varios
profesionales. En primer lugar, un terapeuta ocupacional a jornada parcial
para las labores de evaluacion, disefio e implementacion de la intervencion
durante las 12 semanas que dure la misma. Ademas, se contrataran los
servicios de analisis estadistico avanzado de la Unidad de Apoyo a la
Investigacion del SERGAS. Se contrataran los servicios de traduccién para

la difusion del informe de resultados en lengua inglesa.

Los recursos materiales necesarios se dividirdn en materiales

inventariables y materiales fungibles.

Se realizara un afiadido del 5% del precio total para poder tener capacidad

de respuesta ante algun tipo de imprevisto o inconveniente.
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Tabla 3. Memoria econdmica del proyecto

\Recu rsos necesarios

Unidades Precio unidad (€)\ Precio total (€)

Recursos humanos
Traductor para publicacién del 1 878,87 878,87
articulo en inglés?!
Analisis estadistico? 3 80 240
Terapeuta Ocupacional® 4 meses 604,55/ mes 2.418,2
Material inventariable
Pendrive USB de 8 GB 1 4,99 4,99
Ordenador Portatil 1 0 0
Impresora 1 0 0
Grapadora 1 0 0
Material para las sesiones?* 1 50 50
Material fungible
Paquete de 500 folios DINA4 80 gr. 2 3,99 7,98
Cartucho tinta impresora (negro XL) 22,11 44,22
Paquete 20 boligrafos de tinta azul 1 6,27 6,27
Difusion de resultados
Inscripcion en congreso (CITO)? 1 95 95
Inscripcidn en congreso (JCl de 1 350 350
investigacion sobre personas con
discapacidad)®
Tasas de publicacién Open Access’ 1 1430,22 1430,22
Otros
Investigacion (desplazamientos al - - 3000
centro, viajes a congresos, dietas,
etc.)

Total 8.525,75

Total con imprevistos (5%) 8.952,04 €

!=Tarifa correspondiente a las tasas vigentes durante marzo de 2020 para el servicio de Language Translation

de Elsevier para textos entre 6001 y 8000 palabras; 2=Tarifa correspondiente a “Tarifa C” para andlisis avanzado

en la Unidad de Apoyo a la Investigacion del SERGAS; *=Sueldo en base al XV Convenio colectivo general de

centros y servicios de atencion a personas con discapacidad (centro de atencion especializada); *=Partida

destinada a la compra de material necesario para las sesiones o evaluaciones que no puede ser provisto por el

centro, como por ejemplo un cronémetro, aros, conos o vallas; >=Precio establecido teniendo en consideracion
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el precio de la categoria “asistente en activo” de la edicion VI del congreso (2020); ®=Precio establecido teniendo
en cuenta el precio de la categoria “Cuota ordinaria profesionales antes” de la edicion Xl de las jornadas (2021);

’=Tasas vigentes durante marzo de 2020 para publicacion en la revista PLOS ONE.
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FINANCIACION DE LA INVESTIGACION

Para la elaboracion de este proyecto se solicitara financiacion a una serie

de convocatorias ofrecidas por organismos tanto publicos como privados,

entre los que se incluyen:

Sector publico:

Ayudas de apoyo a la etapa predoctoral convocadas por la
Conselleria de Cultura, Educacion e Ordenacion Universitaria.
Ayudas dirigidas a la contratacion de investigadores predoctorales
qgue realicen su tesis doctoral en universidades del Sistema
Universitario de Galicia (SUG), en organismos publicos de
investigacion de Galicia y en otras entidades del Sistema gallego de
[+D+i. Cubren hasta tres afios de contratacion o, en su defecto,

hasta que el investigador obtenga su titulo de doctor.

Bolsas de investigacion en el area de ciencias de la salud
Diputacion de A Corufia. Se organizan para la concesion de tres
bolsas destinadas a personas con titulacion universitaria que
pretendan llevar a cabo un trabajo de investigacion con una duracion
minima de 9 meses. La aportacion maxima sera de 8.000€ por bolsa.

El Instituto de Salud Carlos lll es el principal organismo publico de
investigacion, que financia, gestiona y ejecuta la investigacion
biomédica en Espafia. Se solicitara financiacion, en la modalidad de
Proyectos de Investigacion en Salud, en aquellas convocatorias en

las que se ajuste el presente proyecto.

Sector privado:

Convocatoria de ayudas a proyectos de investigacién en TO
COPTOEX. Convocatoria promovida por el Colegio Profesional de
Terapeutas Ocupacionales de Extremadura (COPTOEX) que esta

enfocada a la realizacion proyectos de investigacion llevados a cabo
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por graduados en TO. Se convocan dos ayudas por valor de 1500 €

cada una.

Convocatoria de ayudas a proyectos de investigacion
COPTOCYL. Ayudas promovidas por el Colegio Profesional de
Terapeutas Ocupacionales de Castilla y Ledn (COPTOCYL)
dirigidas a la elaboracion de proyectos de investigacibn que
promuevan y difundan la disciplina de TO. Se convoca una ayuda
por valor de 1000 €.

IV convocatoria de proyectos de investigacién en salud Obra
Social “La Caixa”, la cual aporta un maximo de 500.000€ en
proyectos presentados por una sola entidad y hasta 1.000.000€ en
proyectos presentados conjuntamente por un minimo de dos y un
maximo de cinco entidades, coordinadas por la organizacion

solicitante.

Ayudas a la investigacion de Ignacio H. de Larramendi
Fundacién MAPFRE. El proyecto encajaria dentro de la categoria
“‘Promocién de la salud” donde cada ayuda recibe un importe
maximo de 30.000 euros. Este estudio se ajusta a las categorias
“estrategias para el cambio de habitos: prevencion de la obesidad y

fomento de la actividad fisica” y “educacién para pacientes”.
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ANEXO 1: HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE
ADULTO/A.

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A

TITULO DEL ESTUDIO: Potenciando el desempefo ocupacional a través
de la actividad fisica en adultos con discapacidad intelectual: Una

herramienta de empoderamiento personal y familiar.

INVESTIGADOR: Alberto Rojo Montes
CENTRO: Asociacion Pro Personas con Discapacidad Intelectual de
Galicia (ASPRONAGA)

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacidn 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 (CEIG).

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, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que 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.

¢Cual es la finalidad del estudio?
Conocer si potenciar las funciones de movilidad funcional, fuerza y
resistencia muscular, capacidad cardiorrespiratoria, equilibrio vy

flexibilidad tiene alguna influencia sobre el desempeno ocupacional de las
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personas adultas con discapacidad intelectual y sobre la carga que
experimentan sus cuidadores. Para ello vamos a llevar a cabo una
intervencion de actividad fisica para intentar mejorar estas capacidades

mencionadas entorno a la realizacion de actividades de la vida diaria.

¢Por qué me ofrecen participar a mi/a mi familiar?
Ud. es invitado a participar porque esta diagnosticado con un determinado

grado de discapacidad intelectual.

¢En qué consiste mi participacion?

Consiste en permitir la consulta de datos de su historia clinica, realizar
varias entrevistas con el equipo investigador, ser evaluado por diferentes
herramientas y test y participar en la intervencion de fomento de las
capacidades previamente mencionadas. Una vez finalizado el periodo de
intervencion, a los dos meses se realizara una evaluacion de control. Tras
esto, no se volvera a contactar con usted para conseguir datos nuevos.

Su participacion tendra una duracion total estimada de 28 horas, divididas
entre la participacién en la intervencion y la realizacion de reuniones de

control.

:Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?
Su participacion en este estudio implica el uso del tiempo dedicado a
participar en la intervencién, a acudir a las reuniones de control y a ser

evaluado por diferentes herramientas y test.

;Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio econdmico directo por participar
en el estudio; sin embargo, si que se espera que su desempefo en las
ocupaciones y actividades del dia a dia mejore considerablemente. La
investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros
sobre el desempeno ocupacional de las personas adultas con discapacidad
intelectual]. Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras

personas.
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:Recibiré la informaciéon 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 ningin dato que permita la

identificacion de los participantes.

Informacion 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 espafola sobre
proteccion 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 traves de los siguientes medios: correo electronico:
XXX [Tfno.: XXX

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo:

Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacion es el tratamiento de
datos personales de manera tal que no pueden atribuirse a un/a
interesado/a sin que se use informacion adicional. En este estudio
solamente el equipo investigador conocera el cédigo que 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
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indicados o al investigador/a principal de este estudio en el correo
electronico: XXX y/o tfno XXX.

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espanola de Proteccion de datos cuando considere que alguno de
sus derechos no haya sido respetado.

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 informacion 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 espanola y
europea.

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

consentimiento.

(Existen intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion no es financiada por ninguna organizacién publico-
privada.

El investigador 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 economicos originados.

¢Como contactar con el equipo investigador de este estudio?
Ud. puede contactar con Alberto Rojo Montes en el teléfono XXXXXXXXX

y/o0 el correo electronico Alberto.rojo@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion
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ANEXO 2: HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE
ADULTO/A DE TIPO FAMILIAR/CUIDADOR.

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A DE TIPO
FAMILIAR/CUIDADOR

TITULO DEL ESTUDIO: Potenciando el desempefio ocupacional a través
de la actividad fisica en adultos con discapacidad intelectual: Una

herramienta de empoderamiento personal y familiar.

INVESTIGADOR: Alberto Rojo Montes
CENTRO: Asociacion Pro Personas con Discapacidad Intelectual de
Galicia (ASPRONAGA)

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 (CEIG).

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, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que 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?

Conocer si potenciar las funciones de movilidad funcional, fuerza y
resistencia muscular, capacidad cardiorrespiratoria, equilibrio y
flexibilidad tiene alguna influencia sobre el desempefo ocupacional de las
personas adultas con discapacidad intelectual y sobre la carga que
experimentan sus cuidadores principales. Para ello vamos a llevar a cabo
una intervencion de actividad fisica que intentara mejorar estas

capacidades involucradas en la realizacion de actividades de la vida diaria.

¢Por qué me ofrecen participar a mi/a mi familiar?
Ud. es invitado a participar porque es familiar/cuidador principal de una

persona que esta diagnosticada con discapacidad intelectual.

¢En qué consiste mi participacion?

Consiste en realizar varias entrevistas con el equipo investigador, facilitar
una serie de datos personales y ser evaluado por una herramienta (Zarit
Burden Interview). Una vez finalizado el periodo de intervencion, a los dos
meses se realizara una evaluacion de control. Tras esto, no se volvera a
contactar con usted para conseguir datos nuevos.

Su participacion tendra una duracion total estimada de 3 horas.

:Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?
Su participacién en este estudio implica el uso del tiempo dedicado para

acudir a las reuniones de control y responder a los cuestionarios.

;Obtendreé algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio econdmico directo por participar
en el estudio; sin embargo, si que se espera que la carga de cuidados
percibida se reduzca considerablemente. La investigacion pretende
descubrir aspectos desconocidos o poco claros sobre el desempeno
ocupacional de las personas adultas con discapacidad intelectual. Esta

informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras personas.
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:Recibiré la informaciéon 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 ningln dato que permita la

identificacion de los participantes.

Informacion 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 espafola sobre
proteccion 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 traveés de los siguientes medios: correo electronico:
XXX [Tfno.: XXX

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo:

Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacion es el tratamiento de
datos personales de manera tal que no pueden atribuirse a un/a
interesado/a sin que se use informacion adicional. En este estudio
solamente el equipo investigador conocera el cédigo que 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).
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Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado/a de
Proteccion de Datos de ASPRONAGA a través de los medios de contacto
antes indicados o al investigador/a principal de este estudio en el correo
electronico: XXX y/o tfno XXX.

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espanola de Proteccion de datos cuando considere que alguno de
sus derechos no haya sido respetado.

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 informacion que
no pueda ser identificada. En el caso de que alguna informacién se
transmita a otros paises, se realizara con un nivel de proteccion de datos
equivalente, como minimo, al establecido por la normativa espanola y
europea.

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

consentimiento.

(Existen intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion no es financiada por ninguna organizacién puablico-
privada. El investigador 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 economicos originados.
¢Como contactar con el equipo investigador de este estudio?
Ud. puede contactar con Alberto Rojo Montes en el teléfono XXXXXXXXX

y/o0 el correo electrdonico Alberto.rojo@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion
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ANEXO 3: DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA
PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO del estudio: Potenciando el desempefio ocupacional a través de la
actividad fisica en adultos con discapacidad intelectual: Una herramienta

de empoderamiento personal y familiar.

ooooooooooooooooo

Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba mencionado
que se me entrego, pude conversar con el investigador principal (Alberto
Rojo Montes) y hacer todas las preguntas 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 este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:
1 Eliminados

1 Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

Fdo.: El/la participante, Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:
Alberto Rojo Montes

Fecha: Fecha:
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ANEXO 4: DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA
REPRESENTANTE LEGAL PARA LA PARTICIPACION EN UN
ESTUDIO DE INVESTIGACION.

TITULO del estudio: Potenciando el desempefio ocupacional a través de
la actividad fisica en adultos con discapacidad intelectual: Una

herramienta de empoderamiento personal y familiar.

Yo, , representante

legal de

Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba mencionado
que se me entrego, pude conversar con el investigador principal (Alberto
Rojo Montes). y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendo que su participacion es voluntaria, y que puede retirarse del
estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto
repercuta en sus cuidados médicos.

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

Presto libremente mi conformidad para que participe en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que sus datos sean:
1 Eliminados

1 Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

Fdo.: El/la representante legal, Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Alberto Rojo Montes

Fecha: Fecha:
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ANEXO 5: CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS

Cddigo del participante:
Sexo:

o Hombre

o Mujer
Edad:
Grado de discapacidad reconocida (%):
Grado de dependencia reconocido:

o Grado | (dependencia moderada)
o Grado Il (dependencia severa)

o Grado lll (gran dependencia)
Entorno de vivienda:

o Rural

o Urbano

Cuidador principal:

o Madre o Abuela paterna
o Padre o Abuelo paterno
o Hermano mayor o Abuela materna
o Hermana mayor o Abuelo materno
o Hermano menor Primo

o Hermana menor Prima

o Tio Otro

o Tia (especificar):

Estancia en el recurso (horas/dias):

Numero de sesiones en las que ha participado:
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Resultado de evaluaciones:
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