«2s  Universidad
18  Zaragoza

1542

Trabajo Fin de Grado

Actividad Fisica y Calidad de Vida en personas con Sindrome
de Down de la Asociacion Down Huesca: un estudio
descriptivo cuantitativo basado en percepciones de
profesionales y de las propias personas con Sindrome de
Down.

Physical Activity and Life Quality in Down syndrome society
in the Down Huesca Association: a quantitative and
descriptive study based on professionals” and on Down
syndrome individuals”perceptions.

Autora
Maria Gayarre Antomas

Directora

Sonia Asun Dieste

Facultad de Ciencias de la Salud y del Deporte
Grado en Ciencias de la Actividad Fisica y del Deporte
2017




INDICE

1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION. w...ooviveiieeretieeeses et eses s tenes s tenen s ss s 1
2. MARCO TEORICO. ....coieieieeeeeeeeeteees ettt n ettt s st neanen 3
2.1, La calidad de VIGA. .....ccccooiriiieieieiss ettt 3
2.2. El funcionamiento y la discapacidad de las personas con Sindrome de Down........... 9
2.3. Actividad fisica adaptada y deporte adaptado. .........ccccoereiiriiiieinenneese e 12
2.4, UIIMOS ESTUIOS. .......oeveceererieesresseesesessesteses s essessessessssssess st ssssessssensensssntenessnsesssssnsns 16

3L OBUIETIVOS. ...t ettt b et n ettt 21
LY/ 1= (@] 1 TR 22
Ot I T £ [ F SR 22
O e U 1 [o] 0=V g1 1TSS 23
4.3, INSEFUMENTO. ..ottt b et e e b e e e e e be e sb e e saeesene e 24
Y | T o] [T SR 26
T o (o 1r=To [ 41 =] ] (S S 27
4.5.1. Etica de INVESTIGACION. ...c.eieeiiiiiecie ettt sttt ne s 27

4.5.2. Aplicacion de 12 8SCalA. .........ccouveiiiiiiiiee e 27

4.6. ANALISIS 0B UALOS. ....eviveieieieiee ettt e st st et e e e e eneeneareas 29

5. RESULTADOS. ...ttt sttt ettt st e ne st ne st e ne st enennens 47
B. DISCUSION. ..ottt s ettt sttt s st s st 50
7. CONCLUSIONES. ..ottt sttt se et et te st et et e e eneaneans 56
8. VALORACION PERSONAL. ....coooviietrieieetecteee et tesesesisss st n st snens 59
9. BILBIOGRAFTA. ..ottt s st 60
10. WEBGRAFIA. ..ot 68

L1 ANEXOS. e 69



RESUMEN.

En las dltimas décadas, dentro del ambito de la discapacidad intelectual, la
valoracion de calidad de vida es un tema que ha ido ganando peso, numerosos estudiosos
del ambito nacional e internacional han centrado sus investigaciones en este ambito. Este
trabajo se centra en conocer las aportaciones de la actividad fisica y el deporte a la calidad
de vida de las personas con Sindrome de Down de la Asociacién Down de Huesca. Con
este, se pretende averiguar la calidad de vida que posee el grupo de personas con quien
realicé mis préacticas, comparar la calidad de vida entre sujetos con Sindrome de Down
que realizan y no realizan actividad fisica y deportiva de manera habitual, estableciendo
diferencia seguin género y edad, y contrastar la percepcion que poseen los usuarios con la
de un profesional de dicha entidad. La metodologia para realizar esta investigacion se
baso en un estudio descriptivo cuantitativo centrado en la Asociacion Down de Huesca,
contando con la participacion de algunos usuarios y un profesional, a los cuales se les
paso la Escala INICO-FEAPS. Los resultados obtenidos sefialan la practica regular de
actividad fisica como base para una buena calidad de vida en las personas con Sindrome

de Down.

Palabras clave: Actividad fisica, calidad de vida, sindrome de Down, percepciones.



ABSTRACT

In recent decades, within the field of intellectual disability, the assessment of
quality of life is an issue that has been gaining weight, numerous national and
international scholars have focused their research in this field. This work focuses on
knowing the physical activity contributions to the quality of life of people with Down
syndrome from the Down Huesca Association. This work aims to determine the quality
life that the group of people who I made my practices has, compare the quality life among
subjects with Down syndrome who perform and not perform physical activity on a regular
basis, establishing difference according to gender and age, and contrasted the perception
that users have with the professional of that entity. The methodology used to perform this
thesis revolves around a quantitative descriptive study in the Down Huesca Association,
involving some users and a professional who were passed using a questionnaire, the
“Escala INICO-FEAPS”. The results point out the regular practice of physical activity as

a basis for a good quality of life in people with Down syndrome.

Keywords: Physical activity, quality of life, Down syndrome, perceptions.



1.  INTRODUCCION Y JUSTIFICACION.

La principal motivacion para afrontar este tema se debe a la realizacion de las
practicas en la Asociacion de Sindrome de Down de Huesca, la cual, a su vez, resulta
tras haber cursado el curso pasado (2015-2016) la asignatura optativa de “Actividad

Fisica y Deporte adaptado a personas con discapacidad”.

Por un lado, en las clases tedricas de dicha asignatura dimos temas
relacionados con el concepto general de la Actividad Fisica Adaptada (AFA); el
conocimiento practico de las limitaciones y capacidades de las personas con
diversidad funcional en el funcionamiento mental y/o corporal para la competencia
motriz; las actividades fisicas adaptadas y el deporte adaptado; la programacion de
la AFA en contextos educativos y de entrenamiento; los sistemas de clasificacion
funcional de los deportista; el entorno social, accesibilidad, materiales e
instalaciones; las federaciones deportivas y los reglamentos de disciplinas adaptadas
y los beneficios de la actividad fisica sobre la calidad de vida de las personas con

discapacidad.

Por otro lado, en las clases practicas disefiamos y desarrollamos sesiones con
diferentes asociaciones, como ASPACE (pardlisis cerebral), DFA (discapacidad
fisica) y ASZA (sordera e hipoacusia); no obstante, no las llevamos a cabo con

personas con discapacidad intelectual.

En Espafia, entre el 1-3% de la poblacion de la poblacion tiene algun tipo de
discapacidad intelectual, la mitad de estas personas tienen sindromes reconocidos
de origen principalmente genético. Sin duda, el Sindrome de Down destaca como
el sindrome genético mas comun que da lugar a la discapacidad intelectual. Otros
sindromes geneticos que se encuentran son el Sindrome X fragil y el Sindrome de
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Rett; y otras discapacidades intelectuales sin origen genetico conocido, trastornos
como el autismo, el Sindrome de Asperger y la enfermedad del Alzheimer
(Gonzalez de Aguero, Casajus y Vicente-Rodriguez, 2011). Es por esto, que va ser
probable que en el &mbito de la Educacion Fisica, al que me quiero dedicar en un
futuro, me encuentre con alumnos que padezcan algin tipo de discapacidad
intelectual, principalmente, Sindrome de Down. De aqui surge mi interés por la
importancia de conocer el funcionamiento y la discapacidad de las personas con
Sindrome de Down, las posibles orientaciones para el disefio de programas de
intervencion, el tipo de actividades que se pueden proponer y la actuacion del

profesional desde un perspectiva préctica y no sélo tedrica.

En las ultimas decadas, dentro del ambito de la discapacidad intelectual, la
calidad de vida es un tema que ha ido ganando peso, numerosos estudiosos del
ambito nacional e internacional han centrado sus investigaciones (Fernandez, Cabo
y Garcia, 1999; Gracia y Vilaseca, 2008...) en este ambito para proponer diversas
formas de mejorar la misma. Se trata de un tema complejo, pero a la vez
enriquecedor y favorecedor de la inclusion social de estas personas. Por todo esto y
por tratarse de un campo muy actual, hemos creido conveniente e interesante tomar
esta cuestion como punto de partida y enlazarlo con la practica de actividad fisica 'y
deporte, considerado como uno de los métodos mas utilizados para mejorar la
calidad de vida y los procesos de inclusion e integracién en personas en condicion

de discapacidad intelectual (Gomez, Pulido y Roa, 2015)

De todo esto anterior, surge que el propoésito de este Trabajo de Fin de Grado
sea conocer la aportacion de la actividad fisica y el deporte a la calidad de vida de

la personas con Sindrome de Down.



2.  MARCO TEORICO.

En este apartado se van a definir los aspectos fundamentales para la comprension
del estudio, que en este caso seran: el concepto de calidad de vida, el funcionamiento y la
discapacidad de las personas con Sindrome de Down y el concepto de actividad fisica
adaptada y deporte adaptado. Igualmente, se hace una revision sobre los Gltimos estudios
referidos a la medicién de la calidad de vida en personas con Sindrome de Down y, a su

vez, se relaciona con la préctica de actividad fisica.

2.1. La calidad de vida.

El concepto de calidad de vida se ha convertido en un érea de especial interés para
las aplicaciones précticas y la investigacion en los campos de la educacion y educacion
especial, la salud fisica y mental, los servicios sociales (discapacidades intelectuales y del
desarrollo, mayores), las familias, las organizaciones y las politicas publicas (Schalock,

Verdugo y Braddock 2002).

Calidad de vida es un concepto de uso muy comun, pero mal definido
habitualmente. Sin embargo, la investigacién y aplicaciones del concepto han permitido

su evolucidn significativamente en las Gltimas décadas.

Desde unos usos iniciales exclusivamente centrados en una perspectiva de analisis
de las sociedades y comunidades y de su nivel de bienestar se paso, progresivamente, a
un uso del concepto desde perspectivas individuales, mas psicoldgicas y centradas en la
mejora de la calidad de vida de las personas y, por tanto, de mayor utilidad en los
programas Yy en los servicios. A su vez, en lugar de limitarse a describir y comparar con
parametros globales la calidad de vida de las sociedades o comunidades, se fue
desarrollando una perspectiva de valoracion personal con el uso de indicadores relevantes

que permitieran evaluar los resultados. Finalmente, el concepto ha llegado a ser el marco



de referencia global aglutinador de todo el proceso de apoyo e intervencion, desde la
sintesis evaluativa inicial dirigida a conocer a la persona y sus necesidades de apoyo,
pasando por guiar laimplementacién de los programas individuales, hasta terminar siendo

el criterio de valoracion de los resultados personales conseguidos.

El concepto de calidad de vida ha pasado de ser considerado una nocion
sensibilizadora, hacia las personas como eje central de los esfuerzos, a convertirse en un
constructo social que guia las practicas profesionales en los programas, la evaluacion de
resultados y la mejora continua de la calidad. El concepto sirve para medir eso que
llamamos “la buena vida”. La calidad de vida individual se entiende hoy en el modelo

propuesto por Schalock y Verdugo, (2007) como:

Un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones
centrales que estan influenciadas por factores personales y ambientales. Estas
dimensiones centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar
individualmente en la importancia y valor que se les atribuye. La evaluacion de las
dimensiones esta basada en indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en que

se aplica.

En la siguiente tabla se puede observar como ha evolucionado la concepcion de
Calidad de Vida en funcion de las definiciones proporcionadas por los diferentes
estudiosos en materia de discapacidad intelectual a lo largo de los afios, hasta llegar al
modelo actual de Schalock y Verdugo, (2007) que ha sido aceptado por buena parte de la
comunidad cientifica y goza de un gran prestigio internacional (Schalock y Verdugo,

2007; ATADES, 2013):



AUTOR

DEFINICION

Calman (1987)

“Satisfaccion, alegria, realizacion y la habilidad de afrontar...
medicion de la diferencia, en un tiempo, entre la esperanza y
expectativas de una persona con su experiencia individual

presente” (ATADES, 2013. p.7).

Bigelow et al., (1991)

“Ecuacion en donde se balancean la satisfaccion de

necesidades y la evaluacion subjetiva de bienestar”

(ATADES, 2013. p.7).

OMS (1994)

“La percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de
valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus

expectativas, sus normas, sus inquietudes (...)”

(ATADES,2013. p.6).

Martin & Stockler

(1998)

“Tamano de la brecha entre las expectativas individuales y la

realidad a menor intervalo, mejor calidad de vida”

(ATADES, 2013. p.7).

Haas (1999)

“Evaluacion multidimensional de circunstancias individuales
de vida en el contexto cultural y val6rico al que se pertenece”

(ATADES, 2013. p.7).

Schalock y

Verdugo (2007)

"Calidad de vida es un estado deseado de bienestar personal
que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas -
universales- y émicas -ligadas a la cultura; (c) tiene
componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciada
por factores personales y ambientales™ Schalock y

Verdugo (2007)




Asi pues, hablar de calidad de vida significa hablar de resultados personales y su
medicion, la cual planteamos relacionada con ocho dimensiones de calidad de vida y sus

indicadores, que han sido ampliamente estudiados por los autores.

Una persona puede tener calidad de vida cuando sus necesidades personales estan
satisfechas y tiene la oportunidad de enriquecer su vida en las principales areas de
actividad vital para cualquier persona. La calidad de vida tiene componentes subjetivos y
objetivos que se pueden medir, y se entiende hoy, avalado por mdltiples investigaciones,
desde un enfoque multidimensional de las ocho dimensiones siguientes (Schalock
Verdugo y Braddock, 2002): bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y
derechos (ver Tabla 2). Estas areas representan en conjunto el constructo completo de
CDV. Schalock, Verdugo y Braddock (2002), junto a otros autores (Gomez, Verdugo,
Arias y Arias, 2010; Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, 2010) han validado
transculturalmente en las dos ultimas décadas este marco conceptual y de medicién de
calidad de vida. Los estudios ratifican el modelo de ocho dimensiones propuesto como el
mas cabal, el cual consiste en alguna medida en la basqueda de tres aspectos principales

por parte de la persona: independencia, participacion social y bienestar.

Tabla 2. Dimensiones centrales de calidad de vida. Adaptado de Schalock y

Verdugo (2002).

Bienestar Hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin agobios, no
emocional (BE). | estar nervioso. Se evalia mediante los indicadores: Satisfaccion,

Autoconcepto y Ausencia de estrés o sentimientos negativos.




Relaciones

interpersonales

(RI).

Relacionarse con distintas personas, tener amigos y llevarse
bien con la gente (vecinos, comparieros, etc.). Se mide con los
siguientes indicadores: Relaciones Sociales, Tener amigos
claramente identificados, Relaciones familiares, Contactos
sociales positivos y gratificantes, Relaciones de pareja y

Sexualidad.

Bienestar material

(BM).

Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y se
desea tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados.
Los indicadores evaluados son: Vivienda, Lugar de trabajo,
Salario (Pensién, Ingresos), Posesiones (bienes materiales),

Ahorros (o posibilidad de acceder a caprichos).

Desarrollo

personal (DP).

Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas, tener
conocimientos y realizarse personalmente. Se mide con los
indicadores: Limitaciones/capacidades, Acceso a nuevas
Tecnologias, Oportunidades de aprendizaje, Habilidades
relacionadas con el trabajo (u otras actividades) y Habilidades
funcionales (competencia personal, conducta adaptativa,

comunicacion).

Bienestar fisico

(BF).

Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener habitos
de alimentacion saludables. Incluye los indicadores: Atencion
Sanitaria, Suefio, Salud y sus alteraciones, Actividades de la

vida diaria, Acceso a ayudas técnicas y Alimentacion.

Autodeterminacién

(AU).

Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que
quiere, cOMo quiere que sea su Vida, su trabajo, su tiempo libre,

el lugar donde vive, las personas con las que esta. Los




indicadores con los que se evalta son: Metas y Preferencias

Personales, Decisiones, Autonomia y Elecciones.

Inclusion social Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y

(IS).

participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro
de la sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de otras
personas. Evaluado por los indicadores: Integracion,

Participacion, Accesibilidad y Apoyos.

Derechos (DE). Ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten

igual, que respeten su forma de ser, opiniones, deseos,
intimidad, derechos. Los indicadores utilizados para evaluar esta
dimension son: Intimidad, Respeto, Conocimiento y Ejercicio

de derechos.

La aplicacion del concepto de calidad de vida se da en los distintos planos del

sistema social que afectan a nuestra calidad de vida, y que son:

a)

b)

Microsistema, o contexto social inmediato, como la familia, hogar, grupo
de iguales y lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la persona.
Mesosistema, 0 vecindario, comunidad, agencias de servicios Yy
organizaciones, que afecta directamente al funcionamiento del
microsistema.

Macrosistema, o0 los patrones culturales mas amplios, tendencias
sociopoliticas, sistemas economicos y otros factores relacionados con la
sociedad, que afectan directamente a nuestros valores, creencias y al

significado de palabras y conceptos.



2.2. El funcionamiento y la discapacidad de las personas con Sindrome de Down.

El Sindrome de Down o trisomia 21 “es una entidad que en la actualidad constituye
la causa genética mas frecuente de discapacidad intelectual y malformaciones congénitas.

(Flérez y Ruiz, 2006)”

La Trisomia consiste en la presencia de 47 cromosomas en las células en lugar de
46, y actualmente se han descrito tres tipos (Kaminker y Armando, 2008; Florez y Ruiz,

2006; Barrios, 2012; Asun, 2017):

1) Trisomia homogénea (90% de los casos) en todas las células el par 21 tiene un

cromosoma mas.

2) Traslocacion (5%) en todas las células los pares 13-15 6 21-22 todo o parte del

cromosoma se une a todo o parte del otro.

3) Mosaicismo (5%) algunas células tienen en el par 21 un cromosoma mas.

Las personas con Sindrome de Down no presentan homogeneidad en el grado de
discapacidad intelectual sino todo lo contrario; la variabilidad individual es enorme
(Flérez y Ruiz, 2006). Se reconoce que existen diferentes grados de afectacién y, por
tanto, cada individuo puede tener unas caracteristicas en concreto y estas pueden estar
méas o menos desarrolladas (Chiva, Gil y Salvador, 2015). Sin embargo, a continuacion,
vamos a enunciar algunas de las caracteristicas generales mas comunes del sindrome de

Down.

Por lo general, tienen un patrén de desarrollo psicomotor similar al habitual, solo
que este se desarrolla a un ritmo mas lento (Gémez del Valle, 2002; Barrios, 2012). Del
mismo modo, es ciertamente habitual que haya presencia de alteraciones o deficiencias a
nivel de control motor, eficiencia motora, percepciones espacio-temporales, equilibrio,

coordinacion, esquema corporal, etc. (Barrios, 2012).



Tal y como comenta Gomez del Valle (2002), en el momento en que deben realizar
movimientos, estos suelen ser mas lentos y estar mal coordinados, por lo que de forma
habitual se los puede caracterizar como movimientos toscos y sin afinar. Este mismo autor
también hace referencia a la hipotonia muscular, y a la hiperlaxitud ligamentosa que
suelen presentar las personas con trisomia. Este segundo factor también es citado por
Barrios (2012) que, ademas, afiade que esto suele conllevar una gran flexibilidad a la par

que una falta de fuerza en ciertas partes del cuerpo.

Asi mismo, suelen mostrar problemas a nivel de procesamiento y analisis de
informaciones perceptivas (Calero, Robles y Garcia, 2010) y presentan un tiempo de
latencia, que no significa que no sepan algo sino que simplemente su velocidad en el

tratamiento de la informacion es menor.

Poseen, en general, una capacidad de atencion reducida (Barrios, 2012) y
habitualmente suele tratarse de una atencion inestable, dispersa y facilmente fatigable
(Calero et al, 2010). Siguiendo lo dicho por estas autoras su ritmo de aprendizaje también
se caracteriza por ser, en general, mas lento. Ademas es habitual que, debido al sindrome
que padecen, tengan afectado el lenguaje, de forma que no resulta extrafio que presenten

problemas de habla y audicién.

Debido al sindrome que padecen, estas personas ven alterado su desarrollo en
diferentes areas en comparacion con quienes no lo padecen. Toro y Zarco (1998)
diferencian cinco aspectos que se ven afectados: desarrollo motor, desarrollo perceptivo,
desarrollo cognitivo, lenguaje y desarrollo social. Las principales particularidades con
respecto a estos aspectos, tomando como referencia lo explicado por estos dos autores,

son las siguientes:

10



En lo relacionado al desarrollo motor, las personas con sindrome de Down alcanzan
los logros motrices con posterioridad a lo que se considera habitual, existiendo
simultaneamente problemas de crecimiento en muchos casos. Asimismo, problemas en el
sistema circulatorio y respiratorio también suelen ser comunes (Barrios, 2012). Este
aspecto es ciertamente relevante a la hora de proponerles la realizacién de actividad fisica
en general. Ademas, suelen ser propensos al aumento de peso y presentar problemas de

equilibrio (Gémez del Valle, 2002).

Segun Winders (2000) son cuatro los factores principales con respecto al desarrollo
motor grueso a los que una persona con sindrome de Down se ve afectado: hipotonia,

laxitud ligamentosa, reduccidon de la fuerza y extremidades cortas.

En cuanto al desarrollo perceptivo, estos mismos autores destacan su torpeza
motriz, especialmente en relacion a la orientacién y organizacion espacial asi como a la
estructuracion espacio-temporal. El ritmo y el sentido musical suelen estar ciertamente
desarrollados en comparacion con otros individuos que también presentan deficiencia
intelectual. Asi mismo, también suelen tener buena capacidad para la imitacion y el

modelado.

Por lo que respecta al desarrollo cognitivo conviene mencionar su tendencia a la
distraccion, falta de concentracion y déficit atencional como causa de sus alteraciones
cerebrales (Calero et al, 2010). Estas mismas autoras también sefialan su menor capacidad
para procesar informacion y resolver problemas, una cierta probleméatica memoristica y

una velocidad de analisis mas reducida.

El lenguaje y su desarrollo también sufren una perceptible diferencia en las personas
con sindrome de Down. La hipotonia caracteristica de las personas con trisomia afecta

negativamente sobre el lenguaje y el habla. De esta forma, las personas que padecen
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sindrome de Down presentan dificultades oropréxicas y articulatorias considerables
(Pérez y Bajo, 2011). Asi mismo, el comienzo del lenguaje expresivo sufre un claro
retraso con respecto a la aparicion del mismo en infantes que no tienen este sindrome

(Rondal, 2006).

Por ultimo, en cuanto a su desarrollo social, las personas con sindrome de Down
suelen ser consideradas como individuos sociales y que muestran interés en el contacto
con otras personas (Toro et al., 1998; Calero et al., 2010), especialmente si se los compara
con otros sujetos que también presentan deficiencia intelectual. Historicamente se les ha
calificado con diversos estereotipos como carifiosos, placidos o retraidos. Sin embargo,
durante los ultimos afios se ha comprobado que muestran unas escalas de conducta y
temperamento practicamente iguales que las de la poblacién general (Patterson, 2004).
Esta afirmacion hace considerar que de los cinco aspectos sefialados, el del desarrollo

social es el més desarrollado de todos (Toro et al., 1998).

2.3. Actividad fisica adaptada y deporte adaptado.

En 1977, se reunid en Quebec (Canada) un relevante grupo de expertos, y desde
aquella reunion se empezé a acufiar el termino Actividad Fisica Adaptada, fecha en la
que comenzo6 su andadura la Federacion Internacional de Actividad Fisica Adaptada
(IFAPA: International Federation for Adapted Physical Activity), organizacion centrada
en la investigacion y en el desarrollo académico de la AFA. Con el objetivo de poner en
comun los avances en este ambito, se decide organizar un simposio bianual de caracter
internacional denominado ISAPA (International Symposium on Adapted Physical

Activity), que viene desarrollando sus actividades hasta la fecha.

Pero la falta de un consenso claro en torno a este término, “Actividad Fisica

Adaptada”, sigue vigente en la actualidad, y otras definiciones aportadas al respecto han
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ido apareciendo en los ultimos afios a medida que se han ido diversificando las

posibilidades o colectivos de trabajo.

Para Sherrill (1994), AFA es “una teoria y practica multidisciplinar relacionadas
con las actividades a lo largo de la vida de aquellas personas cuya estructura funcional o
apariencia Unica requiere un conocimiento experto para: a) adaptar y adecuar ecosistemas,
y b) facilitar los cambios necesarios para un acceso igualatorio, integracion e inclusion,
bienestar a lo largo de la vida Yy posibilidades de éxito a traves del movimiento y

empowerment (Sherrill, 1994”; en Pérez, 2003, pag. 232).

Segun la conclusiones del Congreso Mundial de Actividad Fisica Adaptada de
Quebec en 1998: la “Actividad Fisica Adaptada se define como un cuerpo de
conocimiento multidisciplinario dirigido a la identificacion y solucidn de la diferencias
individuales en la actividad fisica. Es una profesion de prestacion de servicios y un cuerpo
de académico de estudio que apoya una actitud de aceptacion de las diferencias
individuales, aboga por mejorar el acceso a estilos de vida y al deporte, y potencia la
innovacion y la cooperacién en la prestacion de servicios y la adaptacion de las
normativas. La AFA incluye, ademas de otros aspectos, la Educacion Fisica, el deporte,
la recreacion, la danza y las artes creativas, la nutricion, la medicina y la rehabilitacion

(Sherrill”; en Drouin, 1998)

Otra definicion, a destacar por su simplicidad, es la que realiza Doll-Tepper (2001),
quien consideraba la AFA como “todo movimiento, actividad fisica y deporte en los que
se pone especial énfasis en los intereses y capacidades de las personas con condiciones

limitantes o problemas de salud o de las personas mayores”

Finalmente, queremos apuntar la definicion dada por la Federacion Internacional

de Actividad Fisica Adaptada (IFAPA), que define AFA como “un cuerpo de
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conocimientos interdisciplinario dedicado a la identificacion y solucion de las diferencias
individuales en actividad fisica. Es una profesion de servicios y un campo académico de
estudio que se basa en una actitud de aceptacion de las diferencias individuales y en la
defensa del acceso a un estilo de vida activo y al deporte, y promociona la innovacion y
cooperacion para ofertar programas y sistemas de empowerment. AFA incluye, pero no
estd limitada a, la Educacion Fisica, el deporte, la recreacion, la danza y artes creativas,
la nutricion, lamedicina y la rehabilitacion (IFAPA, 2004; como cité en Hutzler y Sherril,

2007)

Para Sherrill (2004), AFA es un término global al servicio de la promocién de un
estilo de vida activo y saludable, con el fin de mitigar problemas psicomotores que

interfieren en el desarrollo personal del ser humano.

Como podemos observar, AFA es un concepto aglutinador, amplio y generalista,
de tal forma que de ¢l se derivan otros términos como los de “juego adaptado”, “deporte
adaptado” o “Educacion Fisica Adaptada” entre otros. Por lo tanto, consideramos que la
AFA recoge todos los ambitos de la actividad fisica que no recoge la AF ”formal”, y no
hace referencia tan solo, como tradicionalmente se ha entendido, a las personas con
discapacidad, sino también a otros grupos con connotaciones determinada tales como la

tercera edad, drogodependencias, reclusos, poblaciones marginales, etc.

Hasta ahora hemos hablado de Actividad Fisica Adaptada. No obstante, tenemos

que hacer mencion al Deporte Adaptado.

El término “Deporte Adaptado” engloba todas aquellas modalidades deportivas que
se adaptan al colectivo con algun tipo de discapacidad o condicion especial, bien porque
se han realizado una serie de adaptaciones y/o modificaciones para facilitar la practica de

ese colectivo, o porque la propia estructura del deporte permite su practica sin
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“adaptaciones”. De esta forma, los deportes convencionales han adaptado una serie de
parametros para poder ajustarse a las necesidades del colectivo que lo va a practicar, v,
en otros casos, el deporte se ha disefiado a partir de las necesidades y especificidades de

la discapacidad. (Reina, 2010; Sanz y Reina, 2012)

La préactica del deporte adaptado integrara tres elementos basicos: la modificacion
de estructuras ajustadas a los participantes, la individualizacidn para cada necesidad y la

socializacion generada a través de practicas grupales.

La accion saludable de la actividad fisica y deportiva sobre la poblacion general,
ampliamente demostrada en numerosos estudios, es todavia mas importante cuando nos
referimos a poblaciones con caracteristicas especiales, como los son las personas con
discapacidad intelectual. La mayoria de las personas con discapacidad pueden
beneficiarse de la practica de ejercicio fisico, adaptando la intervencion a las
circunstancias personales de cada individuo. (Gonzélez de Aguero, Casajls y Vicente-

Rodriguez, 2011)

La actividad motriz genera un poder recuperador en el desarrollo perceptivo- motor
de las personas con deficiencia mental. Ademas, su influencia sobre la esfera psicologica,
social y afectiva es muy relevante (Garcia y Llull, 2009). Y es que la actividad fisica
permite a la persona con algun tipo de desajuste intelectual mejorar la canalizacion de sus
instintos, aprender a superar sus posibles dificultades y limitaciones, asi como reconocer
y forjar su propia personalidad gracias al marco tan caracteristico que propone y a las

situaciones que promueve.

En este sentido Arraez (1995) expone que los juegos y los deportes, gracias a su
caracter ludico y recreativo permiten satisfacer las necesidades psicoldgicas y de

socializacion de estos nifios y nifias. Y es que mediante estas actividades podran
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relacionarse con el mundo exterior, de forma que se facilitara el desarrollo de actividades

mentales y éticas que van a ser esenciales para su integracién social.

La actividad fisica debe promoverse desde pequefios, puesto que un estilo de vida
sedentario tiene consecuencias negativas para todos y mas aln para una persona con
sindrome de Down (Gémez del Valle, 2002), ya que sus caracteristicas podrian dificultar
el desarrollo éptimo de las habilidades y la capacidades fisicas basicas. En este sentido,
la actividad fisica conducira a la personas con sindrome de Down hacia la mejora de su
condicion fisica. Ademas, a través de la actividad fisica con enfoque lddico, como dicen
Castro, Fernandez-Blanco, Fernandez-Cascaron, Mendoza y Muifia (1999), la persona
con dificultades de aprendizaje puede tomar conciencia de sus posibilidades y al mismo
tiempo de sus limitaciones; es decir, ser mas consciente sobre si mismo, adquirir un

autoconcepto y mejorar su autoestima.

Por lo tanto, proponer la participacion de personas sindrome de Down en
actividades fisicas diversas puede ser algo beneficioso siempre y cuando se tenga en
cuenta que estos deben estar adaptados a las caracteristicas de dichos infantes. Es esencial
tener en cuenta las particularidades expuestas en los apartados anteriores para que estas

puedan desarrollarse 6ptimamente y sus maltiples beneficios puedan aprovecharse.

2.4, Ultimos estudios.

Para conocer la situacion de investigacion en la que se ha encontrado la calidad de
vida en la poblacion con discapacidad intelectual en los Gltimos afios llevamos a cabo una
revision bibliografica, la cual se centrd, principalmente, en observar los principales
métodos empleados para valorar esta y su relacion con la préactica de actividad fisica en

el colectivo de personas con discapacidad intelectual.
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A través de dicha revision, pudimos observar que en la actualidad disponemos de
una extensa investigacion relativa a la calidad de vida de las personas con Discapacidad

Intelectual.

La medicion de la calidad de vida resulta de gran utilidad tanto para conocer la
percepcion que tiene la persona con discapacidad intelectual de su propia vida como para
establecer pautas y mejoras en las diversas areas, ambitos o programas que se considere
oportuno. En palabras de Fernandez, Cabo y Garcia (1999), analizar la calidad de vida
consiste en un “proceso que ayuda a las personas a observar sus vidas y a identificar

maneras de mejorar su calidad de vida”. (p.9)

Los primero modelos de medicion de la calidad de vida datan de los afios 90, y
aungue el modelo que se seguiré en este estudio es el de Schalock y Verdugo, es preciso
sefialar algunos de sus predecesores para conocer como ha sido la evolucion de la
medicién de la Calidad de Vida hasta la actualidad (Verdugo, Sainz, Gomez y Gomez,

2009):

e Modelo de Felce y Perri (1995,1996): consta de 5 dimensiones que se
evalUan con una perspectiva objetiva, subjetiva y con las creencias y valores
de la persona.

e Modelo comprehensivo de Calidad de Vida de Cummis (1997, 2000, 2005):
consta de 7 dimensiones. Tiene en cuenta dos perspectivas: la objetiva y
subjetiva. En este modelo la medida se realiza con una escala
comprehensiva de calidad de vida que sirve tanto para personas con
discapacidad como para aquellos que no tiene discapacidad.

e Modelo de Petry, Maes y Vlaskamp (2005, 2007): tiene 18 indicadores para

personas con discapacidad intelectual severa o profunda. A partir del
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modelo de Felce, dedujeron que aunque las dimensiones sin aplicables a
toda la poblacion, es preciso adaptar estos indicadores.

Modelo de Schalock y Verdugo: contiene las 8 dimensiones anteriormente
descritas. Para su medicidn, se tienen en cuenta las perspectivas objetivas y

subjetivas.

Igualmente, para llevar a cabo el andlisis de la Calidad de Vida, se utilizan diversas

técnicas y estrategias, siendo las méas comunes de tipo cuantitativo, aunque existen

algunas de tipo cualitativo. No obstante, las estrategias principales que se utilizan para

medir la calidad de vida son (ATADES, 2013):

Escalas de valoracion: consiste en intervalos en los que la persona realiza
juicios y valores de forma gradual sobre situaciones, acontecimientos,
personas,...

Escalas de actitudes: tienen en cuenta los sentimientos de la persona hacia
otras personas, objetos o situaciones.

Cuestionarios: contienen preguntas abiertas y/o cerradas sobre un
determinado tema.

Medidas funcionales: consisten en escalas de valoracion sobre el

desenvolvimiento de la persona a nivel social.

En los Gltimos afios, se han venido desarrollando numerosas escalas que miden la

calidad de vida de personas con discapacidad intelectual. Son diversos los instrumentos

en idioma espaiiol que permiten evaluar la calidad de vida de las personas con

discapacidad intelectual y que se sustentan en el modelo de calidad de vida de Schalock

y Verdugo; entre ellos se encuentran la Escala INTEGRAL de evaluacion objetiva y

subjetiva de la calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual (Verdugo, Gomez,

Arias y Schalock, 2009), la Escala GENCAT de evaluacion objetiva de la calidad de vida
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de adultos usuarios de servicios sociales (Verdugo, Arias, Gomez y Schalock, 2009), la
Escala FUMAT de evaluacion objetiva de personas mayores y personas con discapacidad
(Verdugo, Gémez y Arias, 2009), la Escala INICO —FEAPS de evaluacion integral de la
calidad de vida en personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (Verdugo et al.,
2013), la Escala San Martin de evaluacion de la calidad de vida en personas con
discapacidades significativas (Verdugo et al., 2014) y la Escala ARC-INICO de

evaluacion de la Autodeterminacion (Verdugo et al., 2014).

Igualmente, contamos con el cuestionario SF-36, que se emplea para medir la

calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). (Vilagut et al., 2005)

Hay estudios que afirman que la calidad de vida percibida por este grupo de la
poblacién, de forma general, es buena (Mirdén, Alonso, Serrano y Saenz, 2008). En este
sentido, Hensel (2002) declara que los niveles de satisfaccion de las personas con
discapacidad intelectual con la calidad de vida son altos en los aspectos generales, a pesar

de tener una valoracion relativamente baja en aspectos como los derechos o la autonomia.

Al establecer diferencias por género, Miron et al., (2008) y ATADES (2013) no
constataron diferencias significativas entre hombres y mujeres en poblacion con

discapacidad intelectual.

En funcion de laedad, ATADES (2013) expresa que esta parece un factor influyente
en la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. Mirén et al. (2008)
subraya que los grupos mas jovenes presentan consistentemente puntuaciones mas
elevadas. No obstante, Fonticiella (2015) expone que las personas menores de 45 afios

presentan una calidad de vida menor que los mayores de 45 afos.

Al comparar la percepcidn de este colectivo con la de los profesionales, vemos que

aunque hay investigaciones como la de McVilly, Burton-Smith y Davison (2000) que
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encuentran una alta concordancia entre las respuestas facilitadas por las personas con
discapacidad intelectual y las facilitadas por personas cercanas (familiares), hay otros
estudios como el de Verdugo, Gomez y Arias (2007) que concluyen que existen notables
diferencias entre la calidad de vida percibida por las personas con discapacidad intelectual
(escala subjetiva) y la percibida por los profesionales que trabajan con ellas y/o sus
familiares (escala objetiva). Igualmente, Castro, Cerda, Vallejos, Zufiiga y Cano (2016)
sefialan que la percepcion de las propias personas es superior a la de los profesionales a

cargo.

Finalmente, si relacionamos la calidad de vida con la préctica deportiva,
observamos que Bartlo y Klein (2011) y Heller, McCubbin, Drum y Peterson (2011)
revelan que la activad fisica mejora las condiciones de salud y la calidad de vida generales
de las personas con discapacidad intelectual Apoyando esto Gltimo, Donato, Grande,
Greene, Mooney y Ross (2015) encontraron que, en general, se observaron mejoras
significativamente mayores en la ansiedad y en la calidad de vida en las personas con
discapacidad intelectual que participaron en intervenciones de actividad fisica en
comparacion con las que no. Igualmente, Carbd, Guéardia, Ginéa y Schalockc (2016) han
confirmado que la actividad fisica acta como un predictor importante de la mejora en la

calidad de vida en la poblacion con discapacidad intelectual.
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3.  OBJETIVOS.

El objetivo principal que se persigue con este estudio es conocer las aportaciones
de la actividad fisica y el deporte a la calidad de vida de las personas con Sindrome de

Down.

A su vez, dentro de este objetivo principal se enmarcan los siguientes objetivos

especificos:

- Averiguar la calidad de vida que posee el grupo de personas con Sindrome de
Down de la Asociacién Down de Huesca con quien realicé mis practicas.

- Comparar la calidad de vida entre sujetos con Sindrome de Down que realizan
y no realizan actividad fisica y deportiva de manera habitual, estableciendo
diferencia segun género y edad.

- Contrastar la percepcion gue poseen los usuarios, tanto practicantes habituales
de actividad fisica y deportiva como no, a cerca de su calidad de vida con la de

un profesional de la Asociacion Down de Huesca.
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4. METODO.

Para llevar a cabo la eleccién del método de evaluacion tuvimos en cuenta la

revision bibliografica realiza anteriormente, en el marco tedrico.

Se llevé a cabo una lectura detallada respecto a las caracteristicas de cada escala y,
principalmente, nos fijamos en la perspectiva empleada, es decir, en si es objetiva 0
subjetiva. Dado que uno de los objetivos es contrastar la percepcién de los usuarios de la
Asociacion con la de uno de los profesionales, nos interesa evaluar tanto desde una

perspectiva objetiva, como subjetiva.

Asi pues, finalmente, tras haber valorado las diferentes posibilidades, nos
decantamos por utilizar la Escala INICO-FEAPS de calidad de vida, la cual se detalla mas
adelante. Decidimos llevar acabo esta herramienta de analisis de calidad de vida debido

a que es el instrumento mas actual albardado para este fin.

4.1. Disefo.

Se trata de un estudio de tipo descriptivo. Segun Bisquerra (2009) “los métodos
descriptivos tiene el proposito basico de describir situaciones, eventos y hechos, decir
como son y como se manifiestan” (p. 114.) En este caso, se realiza una descripcion de la
situacion en la que se encuentran las personas con Sindrome de Down con respecto a su

calidad de vida.

A su vez, supone un estudio de tipo comparativo-causal ya que se pretende

establecer comparaciones entre dos grupos. En palabras de Bisquerra (2009):

“Los estudios comparativos-causales suponen un tipo de investigacién donde el
investigador esta interesado en identificar relaciones de tipo causa-efecto, mas propias de

los estudios experimentales, pero dada la naturaleza del fendmeno resulta imposible por
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algin motivo, manipular experimentalmente las variables” (p. 204). En este caso,
estableceremos comparaciones entre practicantes de actividad fisica y no practicantes con
Sindrome de Down y, a su vez, entre estos y un profesional de la Asociaciéon Sindrome

de Down de Huesca.

4.2. Participantes.

Los participantes fueron reclutados mediante un muestreo no probabilistico, es
decir, “la seleccion de los individuos de la muestra no depende de la probabilidad, sino
que se ajusta a otros criterios relacionados con las caracteristicas de la investigacion
(Bisquerra, 2009, p.145). En concreto es un muestreo de tipo casual o incidental, ya que
fueron seleccionados directa e intencionadamente por el profesional de la Asociacién

Sindrome de Down.

Debido las caracteristicas que presenta la Escala INICO-FEAPS se optd por este
tipo de muestreo y, a partir de estas, los criterios de exclusion que se establecieron fueron

los siguientes:

- Usuarios pertenecientes a la Asociacion Down de Huesca a los que
recientemente les haya ocurrido algun acontecimiento significativo que
pudriera rasgar los resultados de la evaluacién (e.g., encontrarse en un proceso
de duelo, el diagnostico de un problema de salud, la realizacion de un
intervencion quirdrgica o el cambio de vivienda).

- Usuarios que no dispongan de habilidades de comprension y expresion
suficientes.

- Usuarios de 16 y 17 afios siempre y cuando estén dentro del &mbito escolar y

no realicen ningun tipo de actividad profesional, laboral u ocupacional.
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Asi pues, finalmente, participaron un total de 10 sujetos con edades comprendidas
entre los 18 y 40 afos, diferenciados en dos grupos: usuarios con Sindrome de Down que
practican AF y usuarios con Sindrome de Down que no practican AF. El primer grupo

estuvo formado por 3 chicos y 2 chicas y el segundo por 1 chico y 4 chicas.

4.3. Instrumento.

El instrumento que se ha empleado se denomina ESCALA INICO-FEAPS:
Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o
del Desarrollo, cuyo origen se encuentra en la Escala Integral (Verdugo et al., 2009),
mejorando ampliamente su contenido, propiedades psicométricas y utilidad, y tiene como
propésito la evaluacion integral de la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo adultos. Esta destinada a personas mayores de 18 afios (0 16
afios, siempre y cuando estén fuera del &mbito escolar y realicen algun tipo de actividad
profesional, laboral u ocupacional) y cuenta con dos subescalas: “Informe de otras

personas” (ANEXO 1) y “Autoinforme” (ANEXO 2) (Verdugo et al., 2013).

La version “Informe de otras personas” consta de 72 items, enunciados en tercera
personay con un formato de respuesta tipo Likert de cuatro puntos: nunca, algunas veces,
frecuentemente y siempre. Todos los items recogen aspectos observables de la calidad de
vida de la persona con discapacidad. Es completada por un informador que conoce bien
a la persona (al menos desde hace tres meses); en el caso de desconocer algin aspecto,
puede consultar a los informadores que sean necesarios para obtener una informacion
precisa y completa, pero nunca a la propia persona con discapacidad que se esta
evaluando. Si esto fuera necesario, se debe recoger en la casilla correspondiente (“Otros
informadores”) del cuadernillo de anotacion. El tiempo estimado de administracion es de

15 minutos (Verdugo et al., 2013).
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La version “Autoinforme” consta de los mismos 72 items contenidos en la version
anterior pero esta vez enunciados en primera persona y con un lenguaje mas simplificado.
El formato de respuesta igualmente una escala tipo Likert de cuatro puntos: nunca,
algunas veces, frecuentemente y siempre. Para facilitar su administracion se han incluido
claves iconicas (ANEXO 3) para las distintas opciones de respuesta: un rectangulo vacio
para representar la opcion nunca, un rectangulo con un tercio coloreado para representar
la opcion algunas veces, un rectangulo con dos tercios coloreados para representar
frecuentemente y un rectangulo completamente coloreado para representar la opcién
siempre. Esta subescala debe ser cumplimentada por la persona con discapacidad
intelectual (preferentemente por medio de un entrevistador, si bien también puede ser
autocumplimentada, en cuyo caso es aconsejable contar con una persona que le
proporcione los apoyos necesarios para garantizar una adecuada comprension de los items
y del formato de respuesta de un entrevistador). En el caso de que la persona con
discapacidad intelectual no cuente con las habilidades de comunicacion y expresion
necesarias, esta version puede ser cumplimentada por dos personas que la conozcan bien
(desde hace al menos seis meses). El tiempo estimado de administracion es de 45 minutos

(Verdugo et al., 2013).

En definitiva, tanto la subescala “Informe de otras personas” como el
“Autoinforme” cuentan con 72 items paralelos, cuyo contenido hace referencia a cada
una de las ocho dimensiones centrales de calidad de vida: (1) Autodeterminacion (items
1-9), (2) Derechos (items 10-18), (3) Bienestar emocional (items 19-27), (4) Inclusion
social (28-36), (5) Desarrollo personal (37-45), (6) Relaciones interpersonales (46-54),
(7) Bienestar material (55-63) y (8) Bienestar fisico (64-72). Asi pues, cada una de ellas
proporciona puntuaciones directas estandar para cada una de las ocho dimensiones, que

posteriormente pueden ser transformadas a puntuaciones estandar y se pueden obtener los
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percentiles correspondientes. A partir de dichas puntuaciones se obtiene el indice y el

percentil de Calidad de Vida. (ANEXO 4)

El anélisis de la consistencia interna de los items se llevd a cabo mediante alfa de
Cronbach, de tal modo que en la version “Informe de otras personas” se obtuvo un o =
937 y en la version “Autoinforme” se obtuvo un coeficiente ligeramente inferior, pero
igualmente adecuado: o = .893 (Verdugo et al., 2013); valores que se encuentran dentro

de los parametros admitidos cominmente.

4.4 Variables.

Las variables dependientes son las derivadas de la ESCALA INICO-FEAPS:
Evaluacién Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad

Intelectual o del Desarrollo (Verdugo, Gdmez, Arias et al., 2013), las cuales fueron:

1. Indice y percentil de calidad de vida del “Autoinforme” e “Informe
de otras personas”.
2. Puntuacion estandar y percentil de cada una de las dimensiones del

“Autoinforme” e “Informe de otras personas”.
Las variables independientes que se tuvieron en cuenta fueron:

1. Participante (activo o sedentario)
2. Género (masculino o femenino).

3. Edad (joven, del8-25afios, o adulto, de 25-40 afios).
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4.5. Procedimiento.
4.5.1. Etica de investigacion.

En la Comunidad de Aragon, existe el Comité de Etica de la Investigacion de la
Comunidad de Aragon (CEICA), que es el Comité encargado de la evaluacion de todos
los proyectos de investigacion con personas, muestras biologicas humanas o datos
personales. Se constituyd el 17 de Octubre de 2003 con el fin de asumir la evaluacion
ética de los proyectos de investigacion, tanto clinica como bésica, cuyo objeto sean
personas, datos personales o muestras bioldgicas de procedencia humana. Desde entonces
se han producido avances normativos significativos en el &mbito europeo y nacional, pero
la meta sigue siendo la misma: contribuir a mejorar la calidad y la seguridad de la
investigacion clinica que se realiza en Aragon a través de la revision de los aspectos éticos

de la misma.

A pesar de que hemos considerado que no es necesario aplicarlo debido a la corta
duracién del presente trabajo, hemos estimado oportuno conocer algo sobre este y

mencionarlo.

Ademas, antes de comenzar, se informo al tutor de précticas en que iba a consistir
el presente estudio y se le consulté si habria algin problema en que participasen las
personas usuarias y el mismo. Tras ver que su respuesta fue positiva, se le informd de la
necesidad de pasar un consentimiento informado (ANEXO 5). Una vez terminado este

proceso, se procedio a la aplicacién de la Escala.
4.5.2. Aplicacion de la escala.
Por un lado, para aplicar los “informes de otra personas” no se requirié ninguna

preparacion especial previa, mas alla de la lectura detenida del Manual de Verdugo et al.,
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(2013). Como es necesario que el informador conozca bien a la persona con discapacidad
intelectual (al menos desde hace tres meses), que tenga oportunidades de observarla en
distintos contextos durante periodos prolongados de tiempo y de consultar a otra persona
(nunca a la propia persona cuya calidad de vida se esta evaluando) en el caso de que se
desconozca la respuesta a alguno de los items por no tener oportunidad de observar a la
persona con discapacidad en un ambito concreto, estos fueron cumplimentados por un
profesional de la Asociacion Down, el cual fue mi tutor durante el periodo de préacticas.

Las escalas se registraron en sesiones con una duracion de 10-15 minutos cada una.

Los “autoinformes” fueron administrados a modo de entrevista, tal y como se
recomienda en el Manual de Verdugo et al., (2013), ya que a pesar de que se ha
desarrollado para que pueda ser cumplimentado de forma independiente, hemos querido
garantizar el total entendimiento de los items y formato de respuesta. Como la
administracion de este requiere de cierta preparacion por parte del entrevistador, en
primer lugar, me familiaricé con los items, las instrucciones y el formato de respuesta, asi
mismo tuve muy presentes las recomendaciones que se incluyen en el Manual citado
anteriormente. lgualmente, tuve en cuenta recomendaciones adicionales sobre como
entrevistar a personas con discapacidad de Tassé, Schalock, Thompson y Wehmeyer

(2005).

Antes de comenzar con cada entrevista, conversé con cada uno de los participantes
sobre cuestiones generales (e.g., el tiempo, eventos deportivos, programas de television,
etc.) para ayudar a reducir la ansiedad o los nervios que estos pudieran sentir. Para
comenzar, di a cada uno de ellos informacion sobre el objetivo y las caracteristicas de la
evaluacion, en un lenguaje adecuado a su nivel de comprension. A continuacion, lei en
voz alta las instrucciones, poniendo especial énfasis en que no existian respuestas

correctas o incorrectas y en que sus respuestas serian totalmente confidenciales. También,
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insisti en la importancia de su sinceridad, dado que el objetivo es saber lo que piensan y
sienten con objeto de conocer su calidad de vida. Ademas, para acabar agradeci a todos

los sujetos su participacion en el estudio.

Antes de comenzar a responder los items, me aseguré de que no habia quedado
dudas sobre el proceso de evaluacién y de que, ademas, se habia entendido el formato de

respuesta, utilizando los ejemplos de items que aparecen en las instrucciones.

Posteriormente, lei los items siempre en segunda persona y después de cada uno de
estos las cuatro alternativas de respuesta, diferencidndolas claramente y reforzandolas
siempre con la muestra de las claves iconicas. En alguna ocasion, tuve que realizar
aclaraciones o reformular algunos de los items para que se comprendiesen, accion que
esta permitida segun el Manual de Verdugo et al., (2013). Igualmente, cuando alguno de
los participantes sinti6 que varias o ninguna de las opciones de respuesta le describian, le
expliqué que se trataba de algo normal, pero que debia elegir aquella que mejor

describiera lo que pensara o lo que creyese.

La escala se aplicd en un horario que interrumpiese lo minimo posible las
actividades diarias de los usuarios, en un lugar agradable y libre de distracciones, en las
mismas instalaciones de la Asociacion escala a fin de no alterar el horario de los usuarios
de la Asociacion y generar un clima de confianza. Igualmente, se aplico la totalidad de la

escala en una sola sesion con una duracién de 45minutos-1hora cada una.

4.6. Andlisis de datos.

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos mediante el anélisis de la

informacidn recogida.

El registro de datos se realiz6 en Excel 2013 y para su tratamiento se utilizo el

programa SPSS v.19, realizando el siguiente analisis: (1) descriptivo, calculando la media
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y la desviacion tipica para el indice y percentil de calidad de vida y para la puntuacién
estandar y percentil de cada una de las dimensiones, tanto del “Autoinforme” como del
“Informe de otras personas”; (2) comparativo atendiendo a las variables independientes
mencionadas. Se calculd, en primer lugar, la prueba de Kolmogorov-Smirnov para
comprobar si los resultados obtenidos se comportaban de forma normal y por lo tanto
podiamos aplicar pruebas paramétricas o si por el contario presentaban un
comportamiento que no seguia los criterios de normalidad y por tanto tendriamos que
aplicar pruebas no paramétricas. Las pruebas paramétricas que hemos aplicado son
prueba T de Student para muestras independientes, para la cual tuvimos en cuenta la
prueba de Levene. En esta prueba nos salian valores de significacion superiores a 0,05 (p
> 0,05) por lo que asumimos que existian varianzas iguales y en el T de Student la

significacion que cogimos fue la de varianzas iguales.
4.6.1. Analisis descriptivo.

En la tabla 1, se puede apreciar la Media y Desviacion tipica del indice y Percentil
de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en funcion de si

es sujeto activo o pasivo.

Tabla 1.
Media y Desviacién tipica de Indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”,
en funcidn de si es sujeto activo o pasivo.

Medias por participante

Valores Activo Sedentario
X +SD X +3D
c 114 111,6
Indice de calidad de vida (Autoinforme) +17,07 +11.149
i 97,80 102
Indice de calidad de vida (Informe de otras personas) +26,042 +16.355
i 53,20 59
Percentil del Indice de calidad de vida (Autoinforme) +46,311 31,615
Percentil de calidad de vida (Informe de otras 74,20 73,30
personas) +31,823 +18,953
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Como se muestra en la tabla, en una escala de 22 a 130 puntos, la media maés alta,
segun el “Autoinforme”, se obtiene en los sujetos activos, con 114 puntos, siendo la media
mas baja la correspondiente a los sujetos sedentarios, 111,6. En cuanto al percentil,
observamos que los sujetos activos se hallan en 53,20, mientras que los sujetos

sedentarios en 59.

Segun el “Informe de otras personas”, el grupo sedentario obtiene la media mas
alta, siendo 102, y el grupo activo, la més baja, 97,70. Al referirnos al percentil, vemos

que los sujetos activos se hallan en 74,20, mientras que los sujetos sedentarios en 73,2.

En la tabla 2, se puede apreciar la Media y Desviacién tipica de la Puntuacion
estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en funcion

de si es sujeto activo o pasivo.

Tabla 2.
Media y Desviacion tipica de la Puntuacion estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras
personas”, en funcién de si es sujeto activo o sedentario.

Medias por participante

Valores Activo Sedentario

% +SD % +SD
A AU 11,20 3,899 11,40 3,78
$ DE 7,60 2,408 10,60 1,14
0 BE 9,20 3,701 9,60 3,43
| IS 10,60 5,177 8,80 4,32
N DP 8,80 5,167 9,60 3,36
CF) RI 12,40 2,881 11,20 1,64
R BM 10,20 4,219 11,40 2,19
'\E/' BF 7,60 4,219 9,60 3,36
o]
T AU 10,80 3,19 10,20 2,95
R DE 11,20 3,89 10,40 3,78
'g‘ BE 11 2,34 12,40 2,40
P IS 12,60 3,50 12,20 2,16
E DP 11,80 3,96 12,40 2,19
S RI 12,80 3,89 13,20 1,09
o) BM 13,40 1,14 12,20 2,38
N
é BF 13,40 2,51 10,80 1,30
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Como se muestra en la tabla, en una escala de 36 puntos maximo, la media mas alta,
segun el “Autoinforme”, se obtiene en los sujetos activos en la dimensidn de Relaciones
Interpersonales (RI) con 14,40 puntos y las mas bajas en Derechos (DE) y Bienestar
Fisico (BF), ambas con 7,60 puntos. En los sujetos sedentarios, la media mas alta se
obtiene en Bienestar Material (BM) con 11,40 puntos y la mas baja, con 8,80 puntos, en

Inclusion Social (IS).

Segiun el “Informe de otras personas”, en el grupo activo la media mas alta se
obtiene con 13,40 puntos en las dimensiones de Bienestar Material (BM) y Bienestar
Fisico (BF) y en grupo sedentario en la dimension de Relaciones Interpersonales (RI),
con 13,20 puntos. La media mas baja, tanto el grupo activo como en el sedentario, se
obtiene en la dimension de Autodeterminacion (AU), siendo en el primero de 10,80

puntos y en segundo de 10,20.

En la tabla 3, se puede apreciar la Media y Desviacion tipica del percentil de las
dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en funcion de si es sujeto

activo o pasivo.
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Tabla 3.
Media y Desviacion tipica del percentil de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en
funcioén de si es sujeto activo o pasivo.

Medias por participante

Valores Activo Sedentario
> +SD % +SD
A AU 60,40 40,722 61,20 38,172
¥ DE 26,00 24,083 57,60 14,519
0 BE 45,40 35,830 48,60 35,781
,{l IS 62,40 38,611 46 34,986
F DP 48,80 40,252 49,80 30,120
g RI 71,20 23721 64,20 19,791
M BM 56,60 44,320 65,80 24,884
E BF 34,60 29,168 46,80 33,350
(T’ AU 56,40 32,792 49 30,033
R DE 61,40 40,924 56 38,510
2 BE 61 27,955 73,20 20,596
p IS 73,60 33,471 72,60 21,114
E DP 64,40 40,234 75 22,394
s RI 76 37,577 84,60 8,764
° BM 85,80 7,662 73,60 27,337
2 BF 81,80 25,124 59,40 14,859

Como se muestra en la tabla, el percentil mas alto, segin el “Autoinforme”, se
obtiene en los sujetos activos en la dimensién de Inclusion Social (IS) con 62,40 y el méas
bajo en Derechos (DE) con 26. En los sujetos sedentarios, el percentil més alto se obtiene
con 65,80 en la dimension de Bienestar Material (BM) y el mas bajo con 46, en Inclusién

Social (1S).

Segun el “Informe de otras personas”, el perfil més alto se obtiene con 85,80 en la
dimension de Bienestar Material (BM) y el mas bajo en Autodeterminacion (AU) con
56,40. En el grupo sedentario el percentil mas alto se obtiene en la dimension de
Relaciones Interpersonales (RI), con 84,60 y el méas bajo en Autodeterminacion (AU),

con 49.
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En la tabla 4, se puede apreciar la Media y Desviacion tipica de indice y Percentil
de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en funcion de si es

sujeto activo o pasivo.

Tabla 4.
Media y Desviacién tipica de Indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”,
en funcion del género.

Medias por género

Valores Hombre Mujer
X +SD X +sD
’ 112,29 113,17
Indice de calidad de vida (Autoinforme) +19,190 £10,685
’ o125 105,67
Indice de calidad de vida (Informe de otras personas) +25,500 £16,507
i 41,50 6583
Percentil del Indice de calidad de vida (Autoinforme) +45,273 +31.909
Percentil de calidad de vida (Informe de otras 69,75 76,33
personas) +34,903 +18,608

Como se muestra en la tabla, en una escala de 22 a 130 puntos, la media maés alta,
segln el “Autoinforme”, se obtiene en los sujetos femeninos, con 113,17 puntos, siendo
la media méas baja la correspondiente a los sujetos masculino, 112,25. En cuanto al
percentil, observamos que los sujetos femeninos se hallan en 65,83, mientras que los

sujetos masculinos en 41,50.

Segun el “Informe de otras personas”, el grupo femenino obtiene, otra vez, la media
mas alta, siendo 105,67 y el grupo masculino, la mas baja, 91,25. Al referirnos al
percentil, vemos que los sujetos femeninos se hallan en 76,33 mientras que los sujetos

masculinos en 69,75.

En la tabla 5, se puede apreciar la Media y Desviacion tipica de la Puntuacion
estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en funcion

del género.
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Tabla 5.
Media y Desviacion tipica de la Puntuacion estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras
personas”, en funcion del género.

Medias por género

Valores Hombre Mujer

> +SD % +SD
A AU 10,50 4,123 11,83 3,545
U DE 7,75 2,754 10 1,789
(T) BE 7 2,449 11 3,033
l IS 7,75 4,349 11 4,648
’;‘ DP 7,75 5,377 10,17 3,251
g RI 12 2,828 11,67 2,160
M BM 9,5 5,447 11,67 2,066
E BF 8 5,715 9 2,280
o]
g AU 11,50 4,123 9,83 1,941
A DE 10,50 4,123 11 3,688
ﬁ BE 11,25 3,304 12 1,789
E IS 12,25 3,775 12,50 2,258
2 DP 11,25 4,349 12,67 2,066
(N3 RI 12,50 4,435 13,33 1,033
A BM 13,50 1,291 12,33 2,160
S BF 12 2,449 12,17 2,483

Como se muestra en la tabla, en una escala de 36 puntos maximo, la media mas alta,
segiin el “Autoinforme”, se obtiene en los sujetos masculinos en la dimension de
Relaciones Interpersonales (RI) con 12 puntos y las mas bajas en Bienestar Emocional
(BE) con 7 puntos. En los sujetos femeninos, la media méas alta se obtiene en
Autodeterminacion (AU) con 11,83 puntos y la mas baja, con 9 puntos, en Bienestar

Fisico (BF)

Segun el “Informe de otras personas”, en el grupo masculino la media mas alta se
obtiene con 13,50 puntos en la dimension de Bienestar Material (BM) y en grupo
femenino en la dimensidn de Relaciones Interpersonales (R1), con 13,33 puntos. La media
mas baja, en el grupo masculino se obtiene en la dimension de Derechos (DE) con 10,50
puntos y en el femenino con 9,83 puntos en la dimension de Autodeterminacion (AU).
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En la tabla 6, se puede apreciar la Media y Desviacion tipica del Percentil de las

dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en funcion del género.

Tabla 6.
Media y Desviacion tipica del Percentil de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en
funcion del género.

Medias por género

Valores Hombre Mujer
% +SD % +SD
AU 52,75 42,67 66,17 36,24
ﬁ DE 28,50 27,04 50,67 21,39
T BE 21 20,42 64,33 30,07
(,) IS 35,50 33,37 66,67 34,23
’;' DP 39,25 40,59 56 29,98
0 RI 68,25 23,07 67,33 21,63
|5| BM 49,75 48,02 68,83 23,46
E BF 41 4323 40,50 22,87
o)
; AU 60,75 40,46 47,33 23,24
A DE 54 4322 61,83 37,29
§ BE 60,25 34,42 71,67 7516,29
E IS 7025 3737 75 20,11
s DP 57,75 43,16 77,67 21,06
(N) RI 72,25 42,29 85,67 8,26
'g BM 86,25 8,77 75,33 24,81
BF 70,50 25,94 70,67 22,99

Como se muestra en la tabla, el percentil mas alto, segin el “Autoinforme”, se
obtiene en los sujetos masculinos en la dimension de Relaciones Interpersonales (R1) con
68,25 y el més bajo en Bienestar Emocional (BE) con 21. En los sujetos femeninos, el
percentil mas alto se obtiene con 68,83 en la dimension de Bienestar Material (BM) y el

mas bajo con 40,50, en Bienestar Fisico (BF).

Segtn el “Informe de otras personas”, el perfil mas alto se obtiene con 86,25 en la
dimension de Bienestar Material (BM) y el méas bajo en Derechos (DE) con 54. En el
grupo femenino el percentil mas alto se obtiene en la dimension de Relaciones
Interpersonales (RI), con 85,67 y el més bajo en Autodeterminacién (AU), con 47,33.
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En la tabla 7, se puede apreciar la Media y Desviacion tipica de indice y Percentil
de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en funcion del

género.

Tabla7.
Media y Desviacién tipica de Indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”,
en funcion de la edad.

Medias por edad

Valores Jovenes Adultos
X +SD X 145D
i 116 105

Indice de calidad de vida (Autoinforme) +12,42 +16,01

) 100 99,67
Indice de calidad de vida (Informe de otras personas) +21,65 +22‘ 50

’ >0.80 54,33

Percentil del Indice de calidad de vida (Autoinforme) +38,216 +44 07

Percentil de calidad de vida (Informe de otras 79,43 60,33
personas) +19,915 +34,239

Como se muestra en la tabla, en una escala de 22 a 130 puntos, la media maés alta,
segn el “Autoinforme”, se obtiene en los sujetos jovenes, con 116 puntos, siendo la
media mas baja la correspondiente a los sujetos mayores, 105,33. En cuanto al percentil,
observamos que los sujetos jovenes se hallan en 56,86, mientras que los sujetos mayores

en 54,33.

Segun el “Informe de otras personas”, el grupo joven obtiene, otra vez, la media
mas alta, siendo 100 y el grupo mayor, la mas baja, 99,67. Al referirnos al percentil,
vemos que los sujetos jovenes se hallan en 79,43, mientras que los sujetos mayores en

60,33.

En la tabla 8, se puede apreciar la Media y Desviacion tipica de la Puntuacion
estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en

funcién de la edad.
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Tabla 8.
Media y Desviacion tipica de la Puntuacion estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras
personas”, en funcion de la edad.

Medias por edad

Valores Jovenes Adultos

% +SD X +SD
A AU 11 3,60 12 4,35
$ DE 9,57 2,29 8 2,64
o] BE 8,86 3,53 10,67 3,21
,{, IS 9,86 4,22 9,33 6,42
F DP 9,14 4,74 9,33 3,05
CR) RI 11,86 2,26 11,67 2,88
M BM 10,71 3,98 11 3,60
E BF 9 4,43 7,67 1,52
o]
T AU 11,29 3,09 8,67 1,52
R DE 10, 86 3,76 10,67 4,16
2 BE 12,29 2,36 10,33 2,08
E IS 1343 2,07 10 3
R DP 12,43 2,93 11,33 3,78
(S) RI 13,71 1,38 11,33 4,61
N BM 13,57 0,78 11 2,64
2 BF 11,71 2,28 13 2,64

Como se muestra en la tabla, en una escala de 36 puntos maximo, la media mas alta,
segln el “Autoinforme”, se obtiene en los sujetos jovenes en la dimension de Relaciones
Interpersonales (RI) con 11,86 puntos y las méas bajas en Bienestar Fisico (BF) con 9
puntos. En los sujetos mayores, la media mas alta se obtiene en Autodeterminacion (AU)

con 12 puntos y la més baja, con 7,67 puntos, en Bienestar Fisico (BF).

Segin el “Informe de otras personas”, en el grupo joven la media mas alta se
obtiene con 13,71 puntos en la dimension de Relaciones Interpersonales (R1) y la mas
baja en Derechos (DE) con 10,86 puntos. La media mas baja, en el grupo mayor se obtiene
en las dimensiones de Desarrollo Personal (DP) y Relaciones Interpersonales (R1) con

11,33 puntos y la méas baja e con 8,67 puntos en la dimensidn de Autodeterminacion (AU).
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En la tabla 9, se puede apreciar la Media y Desviacion tipica de la Percentil de las

dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en funcion de la edad.

Tabla 9.
Media y Desviacion tipica de la Percentil de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en
funcion de la edad.

Medias por edad

Valores Jovenes Adultos

% +SD % +SD
A AU 58 37,23 67,33 44,50
U DE 47,14 23,34 29,33 29,36
(T) BE 42,14 34,16 58,33 36,93
’L IS 53,57 33,94 55,67 48,01
F DP 51,29 36,05 44,67 33,32
g RI 68,86 20,65 65 25,98
M BM 61,43 35,17 60,67 39,50
E BF 48 33,13 23,67 10,04
o}
; AU 60,57 31,65 34,33 17,15
A DE 58,86 38,56 58,33 43,46
g BE 72,57 22,85 54,33 26,10
E IS 83 16,67 50 34
'; DP 72,29 29,36 63,67 41,42
0 RI 87,43 8,86 63,67 47,34
2 BM 87,57 4,65 61,33 31,78
S BF 67,14 22,88 78,67 24,90

Como se muestra en la tabla, el percentil mas alto, segin el “Autoinforme”, se
obtiene en los sujetos jovenes en la dimension de Relaciones Interpersonales (RI) con
68,86 y el mas bajo en Bienestar Emocional con 42,14. En los sujetos mayores, el
percentil mas alto se obtiene con 67,33 en la dimensién de Autodeterminacién (AU) vy el

mas bajo con 23,67 en Bienestar Fisico (BF)

Segun el “Informe de otras personas”, el percentil mas alto se obtiene con 87,57 en
la dimensidn de Bienestar Material (BM) y el mas bajo en Derechos (DE) con 58,86. En
el grupo mayor el percentil mas alto se obtiene en la dimensidn de Bienestar Fisico (BF)

con 78,67 y el més bajo en Autodeterminacion (AU), con 34,33.
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4.6.2. Analisis comparativo.

En la tabla 10, se puede apreciar la prueba T de muestras independientes para el
Indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”,

en funcion de sujetos activos o sedentarios.

Tabla 10.
Prueba T de muestras independientes para el Indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de
otras personas”, en funcion de sujetos activos o sedentarios.

Valores P
indice de calidad de vida (Autoinforme) 0,799
indice de calidad de vida (Informe de otras personas) 0,768
Percentil del Indice de calidad de vida (Autoinforme) 0,823
Percentil de calidad de vida (Informe de otras personas) 0,953

*p<0,05

Como se observa en la tabla, no se observan diferencias significativas en ninguna
de las diferentes variables valoradas.

En la tabla 11, se puede apreciar la prueba T de muestras independientes para la
Puntuacion estandar de las dimensiones del “Autoinforme” ¢ “Informe de otras

personas”, en funcidn de sujetos activos o sedentarios.
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Tabla 11.
Prueba T de muestras independientes para la Puntuacion estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de
otras personas”, en funcion de sujetos activos o sedentarios.

Variables p

A AU 0,936
$ DE 0,036*
o BE 0,864
I
N IS 0,567
F DP 0,779
g RI 0,442
M BM 0,635
E BF 0,431
o)
T AU 0,766
R
A DE 0,750
S BE 0,379
P
£ IS 0,834
R DP 0,775
S

RI 0,831
0
N BM 0,340
A
S BF 0,074

*p<0,05

Como se observa en la tabla, solo haya diferencias estadisticamente significativas
en la puntuacion estandar de la dimension de Derechos (DE) del “Autoinforme” ya que
los valores obtenidos en la significacion son inferiores a 0,05.

En la tabla 12, se puede apreciar la prueba T de muestras independientes para la
Percentil de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”, en

funcidn de sujetos activos o sedentarios.
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Tabla 12.
Prueba T de muestras independientes para la Percentil de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de otras
personas”, en funcion de sujetos activos o sedentarios.

Variables p
A AU 0,975
u -
T DE 0,036
o) BE 0,891
|
N IS 0,502
F DP 0,966
o)
R RI 0,626
M BM 0,696
E BF 0,555
o)
; AU 0,719
A DE 0,835
§ BE 0,455
E IS 0,956
FS‘ DP 0,621
o) RI 0,632
N
BM 0,365
A
S BF 0,125

*p<0,05

Como se observa en la tabla, Gnicamente se obtienen diferencias significativas en
el percentil de la dimension de Derechos (DE) del “Autoinforme” ya que los valores
obtenidos en la significacion son inferiores a 0,05.

En la tabla 13, se puede apreciar la prueba T de muestras independientes para el
indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”,

en funcion del género.
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Tabla 13.
Prueba T de muestras independientes para el Indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de
otras personas”, en funcion del género.

Hombres Mujeres
Valores
P P

indice de calidad de vida (Autoinforme) 0,325 0,087

Indice de calidad de vida (Informe de otras 0,213 0,656
personas)

Percentil del Indlge de calidad de vida 0,210 0,645

(Autoinforme)
Percentil de calidad de vida (Informe de otras 0,303 0,186

personas)

*p<0,05

Como se muestra en la tabla, al establecer diferencian entre sujetos activos y
sedentarios segun el género, no se observan diferencias significativas en ninguna de las
variables valoradas.

En la tabla 14, se puede apreciar la prueba T de muestras independientes para la
Puntuacién estandar y percentil de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de

otras personas”, en funcion del género.
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Tabla 14.
Prueba T de muestras independientes para la puntuacion estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe
de otras personas”, en funcion del género.

Puntuacion estandar Percentil
Hombres Mujeres Hombres Mujeres
Variables P P p P

A AU 0,126 0,356 0,161 0,397
U DE 0,358 0,752 0,378 0,737
(1; BE 0,094 0,478 0,056 0,381
l 1S 0,199 0,706 0,167 0,414
’|\:l DP 0,321 0,706 0,291 0,691
g RI 0,759 0,658 0,624 0,618
M BM 0,279 0,222 0,248 0,320
E BF 0,370 0,160 0,411 0,152
o

; AU 0,747 0,032 0,630 0,064
A DE 0,230 0,356 0,225 0,382
> BE 0,301 0,281 0,281 0,293
E IS 0,397 0,168 0,419 0,292
l; DP 0,263 0,222 0,236 0,392
0 RI 0,647 0,495 0,547 0,495
X BM 0,898 0,480 0,744 0,557
S BF 0,303 0,891 0,414 0,828

*p<0,05

Como se muestra en la tabla, al establecer diferencian entre sujetos activos y
sedentarios segun el género, no se observan diferencias significativas en ninguna de las
variables valoradas.

En la tabla 15, se puede apreciar la prueba T de muestras independientes para el
indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de otras personas”,

en funcidn de la edad.
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Tabla 15.

Prueba T de muestras independientes para el indice y Percentil de Calidad de Vida del “Autoinforme” e “Informe de

otras personas”, en funcion de la edad.

Jovenes Adultos
Valores
P P

indice de calidad de vida (Autoinforme) 0,421 0,647

Indice de calidad de vida (Informe de otras 0,875 0,989
personas)

Percentil del Indlge de calidad de vida 0,795 0,688

(Autoinforme)
Percentil de calidad de vida (Informe de otras 0,430 0,695

personas)

*p<0,05

Como se muestra en la tabla, al establecer diferencian entre sujetos activos y

sedentarios segln la edad, no se observan diferencias significativas en ninguna de las

variables valoradas.

En la tabla 16, se puede apreciar la prueba T de muestras independientes para la

Puntuacion estandar y percentil de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe de

otras personas”, en funcion de la edad.
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Tabla 16.
Prueba T de muestras independientes para la puntuacion estandar de las dimensiones del “Autoinforme” e “Informe
de otras personas”, en funcion de la edad.

Puntuacién estandar Percentil
Jovenes Adultos Jovenes Adultos
Variables P P P P
A AU 0,792 0,356 0,804 0,397
$ DE 0,485 0,752 0,378 0,737
o) BE 0,750 0,516 0,851 0,490
I IS 0,437 0,489 0,519 0,432
I'\:l DP 0,955 0,915 0,804 0,995
o RI 0,960 0,495 0,936 0,503
I\SI BM 0,930 0,806 0,919 0,739
E BF 0,972 0,665 0,548 0,545
° AU 0,228 0,713 0,234 0,718
R DE 0,647 0,702 0,680 0,653
2 BE 0,517 0,594 0,553 0,652
p IS 0,210 0,319 0,241 0,286
E DP 0,624 0,806 0,688 0,716
I; RI 0,230 0,495 0,253 0,495
0 BM 0,170 0,300 0,144 0,100
": BF 0,505 0,572 0,479 0,559
S
*p<0,05

Como se muestra en la tabla, al establecer diferencias entre sujetos activos y
sedentarios segun el género, no se observan diferencias estadisticamente significativas

en ninguna de las variables valoradas.
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S. RESULTADOS.

En este apartado se presentan los resultados obtenidos una vez realizado en analisis

de datos.

Para comenzar, se muestran los resultados referidos a la calidad de vida que posee
el grupo de personas con Sindrome de Down de la Asociacion Down de Huesca con quien

realicé mis practicas.

El indice de calidad de vida medio de los sujetos activos segln el “Autoinforme”
se sitlia respecto al maximo que es 130, en 114, y en el percentil 53,20. Segun el “Informe
de Otras Personas” el indice de calidad de vida de los sujetos activos se encuentra respecto

al maximo que es 130, en 97,80, y en el percentil 74,20.

Al establecer diferencias segun el género, observamos que los sujetos masculinos,
segun el “Autoinforme” poseen un indice de calidad de vida medio de 107, frente a las
mujeres, que tienen 124,5. Haciendo referencia al percentil, se encuentran en 30,33 y
87,50, respectivamente. Segun el “Informe de otras personas”, los sujetos masculinos
tienen un indice de calidad de vida medio de 85, mientras que los sujetos femeninos de

117. En cuanto al percentil, se hallan en 60,67 y 94,5, respectivamente.

Segun la edad, vemos, respecto al “Autoinforme” que los sujetos de 18-25 afios
tienen un indice de calidad de vida medio de 120, mientras que los de 25-40 afios de 105.
Si apuntamos al percentil, vemos gue se encuentra en 58,67 y 45, respectivamente. Segun
el “Informe de otras personas”, los sujetos de 18-25 afios tienen un indice de calidad de
vida medio de 99,67, mientas que los sujetos de 25-40 afios 95. En cuanto al percentil, se

hallan en 85 y 58, respectivamente.

En segundo lugar, se exponen los resultados comparando la calidad de vida entre

sujetos con Sindrome de Down que realizan y no realizan actividad fisica y deportiva de

47



manera habitual y el profesional de la Asociacion, estableciendo diferencia segiin género

y edad.

Por un lado, atendiendo al indice de calidad de vida medio, vemos que en los sujetos
activos segun el “Autoinforme” se sittia en 114, frente al 111,6 de los sujetos sedentarios.
No obstante, al establecer diferencias respecto al percentil, observamos que los sujetos
activos se hallan en 53,20, mientras que los sujetos sedentarios en 59. Asi pues, podemos
establecer que, a pesar de que el grupo sedentario se encuentre en un percentil superior y
de que las diferencias no sean estadisticamente significativas, el indice de calidad de vida

es superior en el grupo activo segun su propia percepcion.

Segun el “Informe de otras personas”, el indice de calidad de vida medio del grupo
activo se encuentra en 97,70, frente al 102 del grupo sedentario. Sin embargo, al
establecer diferencias respecto al percentil, observamos que los sujetos activos se hallan
en 74,20, mientras que los sujetos sedentarios en 73,2. Por lo tanto, ocurre al revés que
en el caso anterior, a pesar de que el grupo activo se encuentre en un percentil superior y
de que las diferencias no sean estadisticamente significativas, el indice de calidad de vida

es superior en el grupo sedentario segun la percepcion del profesional.

Por otro lado, tal y como se muestra en las tablas 11 y 12, Gnicamente hallamos
diferencias estadisticamente significativas entre los sujetos activos y sedentarios en la
puntuacion estandar y en el percentil de la dimension de Derechos (DE) del
“Autoinforme”. Los usuarios activos obtuvieron en dicha dimension una puntuacion
estandar media de 7,6 y el percentil medio estd en 26, mientras que los usuarios
sedentarios alcanzaron una puntuacion estandar media de 10,6 y el percentil medio se
halla en 57,6. Por lo tanto, podemos determinar que los usuarios sedentarios perciben que

sus derechos se encuentran mas satisfechos que los de los sujetos activos.
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Finalmente, diferenciando entres sujetos activos y sedentarios, segun el género, no
se observan diferencias significativas en ninguna de las diferentes variables valoradas

entre hombres y mujeres. De igual manera sucede si distinguimos en funcién de la edad.
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6. DISCUSION.

Los principales hallazgos en este estudio han sido que se han podido comprobar
diferencias significativas entre los sujetos activos y sedentarios en la puntuacién estandar
y en el percentil de la dimension de Derechos (DE) del “Autoinforme”, resaltando que
los usuarios sedentarios perciben que sus derechos se encuentran més satisfechos que los
de los sujetos activos. También se han podido confirmar diferencias significativas entre
los sujetos activos y el profesional en la puntuacion estandar media de Derechos (DE),
desarrollo personal (DP) y Bienestar Fisico (BF) y en el percentil medio de estas dos
ultimas dimensiones, y entre los sujetos sedentarios y el profesional en el percentil medio
de la dimension de desarrollo personal (DP), destacando que la percepcion del profesional

en dichas dimensiones es superior a la de los sujetos activos y sedentarios.

Por otra parte, se ha encontrado que en este grupo investigado en concreto, los
niveles de calidad de vida en funcion del género, segun el “Autoinforme” y segun el
“Informe de otras personas” fueron superiores en las mujeres activas, sin embargo en el
grupo sedentario, ocurrio al revés; en funcion de la edad, en el grupo activo joven fueron
superiores al grupo de adultos en amabas subescalas, “Autoinforme” e “Informe de Otras
Personas”, y en el grupo sedentario, segiin su propia percepcion, los participantes del
grupo joven presentaron mayores niveles de calidad de vida, pero segun la del profesional
ocurrié de manera contraria, por Gltimo, en funcion de la préctica de actividad fisica,
segun el “Autoinforme”, fue superior en el grupo activo y, segin el “Informe de Otras
Personas”, en el grupo sedentario. A pesar de esto, estos ultimos datos no se pudieron
generalizar para otros grupos de personas con Sindrome de Down por no hallarse

diferencias estadisticamente significativas.
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Sobre el nivel de calidad de vida de los grupos de Sindrome de Down investigados
hemos encontrado que tanto los sujetos activos como los sujetos sedentarios presentan
indices de calidad de vida relativamente altos, lo cual se traduce en una calidad de vida
buena. Este resultado es muy acorde con lo expuesto por Miron et al., (2008) en su estudio
sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual en Esparia, en el que
afirman que la calidad de vida percibida por este grupo de la poblacidon, de forma general,
es buena. Nuestros hallazgos, también concuerdan con los estudios de Browne y
Bramston (1996) y Hensel (2002), donde afirman que los niveles de satisfaccion de las
personas con discapacidad intelectual con la calidad de vida son altos en los aspectos
generales, a pesar de tener una valoracion relativamente baja en aspectos como los
derechos o la autonomia. Con respecto a esto ultimo, los resultados obtenidos en nuestro
estudio apuntan que los usuarios activos perciben que sus derechos se encuentran menos

satisfechos que los de los sujetos sedentarios, siendo estos estadisticamente significativos.

Asi mismo, si comparamos los resultados de este colectivo con Sindrome de Down
con el de la poblacion en general que practica actividad fisica y no vemos que coinciden.
La calidad de vida es superior en el grupo activo con Sindrome de Down, igualmente,
estd demostrado que la préctica de actividad fisica de forma regular es uno de los factores
que mejora la calidad de vida de la poblacién general (Ofia, 2002 y Fernandez-Mayoralas,
2007). Continuando con esto, Martinez y Calvo (2014) indican que los trabajadores que
no realizan actividad fisica tienen una peor percepcion de su calidad de vida, mientras
que los que si realizan actividad fisica de manera regular presentan respuestas indicadoras
de una percepcidén mas positiva de su calidad de vida relacionada con su salud. De igual
manera, en poblaciones con enfermedad cardiovascular, con cancer, o posquirurgicas se
ha encontrado que en general la actividad fisica y la aptitud fisica se asocian

positivamente con diversas dimensiones de la calidad de vida (Ramirez, 2010; Mitchell y
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Barlow, 2011). Por consiguiente, podemos corroborar que la practica de actividad fisica

influye de manera positiva en la calidad de vida de poblacién que la préactica.

Esto anterior se puede demostrar al establecer diferencias entre el grupo activo y el
grupo sedentario, donde hemos encontrado que el nivel de calidad de vida, segun el
“Autoinforme”, es superior en el grupo que practica actividad fisica de forma regular.
Este resultado coincide con lo expuesto por Bartlo y Klein (2011) y Heller et al. (2011)
en sus estudios, donde se revela que la actividad fisica mejora las condiciones de salud y
la calidad de vida generales de las personas con discapacidad intelectual. Apoyando
nuestro hallazgo, Donato et al., (2015) encontraron que, en general, se observaron mejoras
significativamente mayores en la ansiedad y en la calidad de vida en las personas con
discapacidad intelectual que participaron en intervenciones de actividad fisica en

comparacion con las que no.

Igualmente, los resultados en el estudio Ilevado a cabo por Carb¢ et al., (2016) han
confirmado que la actividad fisica actiia como un predictor importante de la mejora en la
calidad de vida en la poblacion con discapacidad intelectual. En concordancia con los
resultados obtenidos en nuestro estudio, estos parecen indicar una media general de indice
de calidad de vida, segun el “Autoinforme”, superior en el grupo activo. Por tanto,
podemos establecer que la actividad fisica resulta beneficiosa sobre la percepcion de
calidad de vida de quienes la practican. Asi mismo, este hecho se puede traducir en la
importancia de llevar y fomentar un estilo de vida saludable con el objetivo de aumentar
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, a través de la préctica de
actividad fisica. Powell (1988) sefiala que lo que parece una evidencia es que el ejercicio
fisico, actividad fisica y/o deporte son elementos condicionantes de la calidad de vida y
por ende de la salud y el bienestar, ya que existen suficientes datos tanto cuantitativos

como cualitativos que concluyen que la actividad fisica realizada de forma regular es una
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conducta saludable. Por tanto, con ello se consolidaria la idea de que para lograr una
mayor calidad de vida lo que no se requiere es un sistema que combata las enfermedades,

sino un continuado y sistematico programa de prevencion, a través del ejercicio fisico.

Al establecer diferencias entre sujetos activos y sedentarios, segun el género, no se
observan diferencias significativas relativas a la calidad de vida entre hombres y mujeres.
De igual manera sucede si distinguimos en funcién de la edad. No obstante, el grupo
activo femenino, segin el “Autoinforme” y el “Informe de otras personas”, obtiene un
indice de calidad de vida superior al masculino. A diferencia de la poblacion general, en
la que los varones presentaron puntuaciones mas elevadas que las mujeres (Alonso et al.,
1998), en el estudio de Miron et al., (2008) no se constataron diferencias significativas
entre los dos sexos en poblacion con discapacidad intelectual.

En concordancia con nuestros resultados, en otro estudio, ATADES (2013) sefialé
que no se observan diferencias por sexo en los indices de Calidad de vida atendiendo a la
percepcion de las personas usuarias. Aunque las mujeres tienen valores ligeramente
superiores, las diferencias no son estadisticamente significativas. lgualmente, apunta que
en opinion de las familias y tutores/as y los profesionales, las mujeres tienen mayores
niveles de calidad de vida que los hombres. Sin embargo, en el grupo sedentario, ocurre
a la inversa.

Respecto a la edad, el grupo activo de 18-25 afios presenta un indice de calidad de
vida superior al grupo de 25-40 afos, tanto segin el “Autoinforme” como segun el
“Informe de otras personas”. En concordancia con los resultados obtenidos en el presente
estudio, ATADES (2013) expresa que la edad parece ser también un factor influyente en
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. Atendiendo a los
resultados de la escala aplicada, las personas mas jovenes tienen mejores niveles de

calidad de vida que las mas mayores; y este resultado se mantiene atendiendo tanto a sus
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propias valoraciones como a las de sus familias y tutores y profesionales. De la misma
manera, Miron (2008) subraya que los grupos mas jovenes presentaron consistentemente
puntuaciones mas elevadas, por tanto, son coincidentes con nuestros resultados.

A pesar de esto, cabe sefialar que en el grupo de sujetos sedentarios segun su propia
percepcion los participantes de 18-25 afios presentan mayores niveles de calidad de vida
que los de 25-40 afos, pero segun la del profesional ocurre de manera contraria.
Apuntando a este Gltimo hallazgo, Fonticiella (2015) expone que las personas menores
de 45 afos presentan una calidad de vida menor que los mayores de 45 afios. Son personas
con discapacidad intelectual cuyo nivel de discapacidad es mas bajo (limite, ligero o
moderado) asi como su grado de dependencia (moderada o severa), y por tanto, necesitan
menos apoyos (niveles intermitente o limitados) para realzar las actividades basicas de la
vida diaria. En nuestro estudio las variables citadas por esta autora no han sido tenidas en
cuenta, por ello, no podemos establecer que sean coincidentes. En este sentido, Arostegui
(1997), concluyd que, a nivel general, la calidad de vida en personas adultas con retraso
mental en la Comunidad Auténoma del Pais VVasco es buena y se encuentra en niveles
aceptables en casi todas las dimensiones que componen el concepto de calidad de vida.

Por ultimo, al analizar la diferencia entre la valoracion que el profesional hace
respecto de la calidad de vida de las personas con sindrome de Down a las que atiende y
la valoracion que ellos hacen de si mismos, los resultados evidencian que los usuarios,
tanto activos como sedentarios, perciben su calidad de vida de manera méas positiva que
el profesional. Este resultado coincide con lo expuesto por Castro et al. (2016) en su
estudio sobre calidad de vida en personas con discapacidad intelectual en centros de
formacion laboral, donde sefiala que la percepcion de las propias personas con
discapacidad intelectual es superior a la de los profesionales a cargo, aunque difiere de

los resultados hallados en el estudio de McVilly et al. (2000), donde encontro que habia
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una alta concordancia entre las respuestas facilitadas por las personas con discapacidad
intelectual y las facilitadas por personas cercanas (familiares). Esto quiza podria deberse
a que los familiares pasan mas tiempo con estos y, por tanto, tienen un conocimiento
superior a cerca de las cuestiones tratadas en cada una de las dimensiones que constituyen
el cuestionario. No obstante, Cummins (2005) y Verdugo et al. (2007) concluyen en sus
estudios con que existen notables diferencias entre la calidad de vida percibida por las
personas con discapacidad intelectual (escala subjetiva) y la percibida por los
profesionales que trabajan con ellas y/o sus familiares (escala objetiva). Nuestros
resultados, igualmente, son congruentes con los encontrados en los estudios de Perry y
Felce (2004) y Janssen, Schuengel y Stolk (2005). Presumiblemente, esta diferencia
radica en el hecho de que, en general, en investigaciones con poblaciones de personas con
discapacidad intelectual sus miembros tienden a presentar niveles de calidad superiores

al promedio de otros grupos (Mirén et al., 2008; Verdugo, Gomez, Arias y Navas, 2012a).

Para acabar, debemos de sefialar que Gil, Morell, Giménez y Ruiz, (2016) enuncian,
por un lado, que para poder valorar si efectivamente existen diferencias entre las
valoraciones de los evaluadores es fundamental contar con instrumentos de evaluacion
méaximamente equivalentes porque de no existir un elevado paralelismo es dificil saber si
las diferencias halladas responden a que se estan evaluando variables diferentes y, por
otro lado, que tener un mayor o menor grado de afectacién cognitiva puede hacer que
discapacitados y profesionales difieran en la valoracion de su calidad de vida. En este
aspecto, hemos de incidir en que los instrumentos empleados han sido totalmente
equivalentes entre los usuarios y el profesional y que los sujetos que han participado

poseen habilidades de comprension y expresion suficientes.
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7.  CONCLUSIONES.

Una vez realizado todo el proceso investigador, podemos determinar las siguientes

conclusiones.

La calidad de vida de este grupo de poblacion con Sindrome de Down, de forma
general, la podemos calificar como buena, no obstante, nos encontramos con una
valoracion relativamente baja en la dimensién de derechos (DE) en el grupo activo. Al
establecer comparaciones entre sujetos con Sindrome de Down, que realizan y no realizan
actividad fisica y deportiva de manera habitual, vemos que los resultados referidos a la
calidad de vida, segin su propia percepcion, son superiores en el grupo activo. Sin

embargo, segun la percepcion de profesional, esta es mayor en el grupo sedentario.

Diferenciando entre sujetos activos y sedentarios, segun el género, no se observan
diferencias significativas en ninguna de las diferentes variables valoradas entre hombres
y mujeres. No obstante, el grupo activo femenino, segin el “Autoinforme” y el “Informe
de otras personas”, obtienen un indice de calidad de vida superior al masculino. Sin

embargo, en el grupo sedentario, ocurre a la inversa.

Respecto a la edad, el grupo activo joven presenta un indice de calidad de vida
superior al grupo adulto, tanto segtn el “Autoinforme” como segun el “Informe de otras
personas”. Sin embargo, en el grupo de sujetos sedentarios segun su propia percepcion
los participantes joven presentan mayores niveles de calidad de vida que los adultos, pero

segun la del profesional ocurre de manera contraria.

Por ultimo, al analizar la diferencia entre la valoracion que el profesional hace
respecto de la calidad de vida de las personas con Sindrome de Down a las que atiende y

la valoracion que ellos hacen de si mismos, podemos establecer que los resultados
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evidencian una percepcion superior tanto el grupo activo como sedentario relativa a su

calidad de vida es ligeramente superior a la del profesional.
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7. CONCLUSIONS.

Once the entire research process, we can determine the following conclusions.

We can qualify the quality of life of this population group with Down's syndrome,
in a general way, as good, however, we have a relatively low valuation in the dimension
of rights in the active group. To draw comparisons between subjects with Down
syndrome, who perform and not perform physical activity on a regular basis, we see that
the results related to the quality of life, according to their own perception, are superior in
the active group. However, according to the perception of professional, this is higher in

the sedentary group.

Differentiating between active and sedentary subjects, according to gender, are not
observed significant differences in any of the different variables valued between men and
women. However, the feminine active group, according to "Self-report™ and the "report
of other people”, obtain an index of quality of life higher than the male. However, in the

sedentary group, it happens in reverse.

With respect to age, the young active group presents an index of quality of life
higher than the adult group, both according to the "Self-reporting™ and according to the
"Report of other people”. However, in the group of sedentary subjects according to their
own perception, young participants have higher levels of quality of life than adults, but

according to the professional happens conversely.

Finally, analyzing the difference between the valuation that professional makes
with respect to the quality of life of people with Down syndrome who attends and the
valuation that they make themselves, we can establish that the results show a higher
perception both the active group as sedentary on their quality of life is slightly more than

the professional.
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8. VALORACION PERSONAL.

Una vez concluido el estudio, observamos algunas limitaciones que disminuyen la
informacion aportada al mismo. La principal limitacion con la que nos encontramos es el
tamafio de la muestra. Al contar tan sélo con 10 sujetos (n=10), los resultados no pueden
extrapolarse al resto de la poblacion, ya que la muestra extraida es pequefia y no resulta
representativa. Esta deriva del tipo de muestreo utilizado, el cual, a su vez, ha estado
condicionado por las caracteristicas que presenta la Escala INICO-FEAPS. Aunque esta
permite que la version del “Autoinforme” sea cumplimentada por dos personas que la
conozcan bien (desde hace al menos seis meses), en el caso de que la persona con
discapacidad intelectual no cuente con las habilidades de comunicacion y expresion
necesarias, mi tutora y yo estimamos conveniente que esta fuese cumplimentada por los

propios usuarios para garantizar la validez de los resultados lo maximo posible.

Otra limitacion que podemos sefialar, es que no hemos tenido en cuenta el nivel de
discapacidad, el d&mbito de residencia o relacion con la familia. Tampoco hemos

considerado la percepcién de los familiares.

Por ello, para posibles estudios futuros, como ya he dicho, seria interesante disponer
de una muestra mayor de participantes para que los datos salgan con mayor rigor
cientifico y se puedan extrapolar mayores conclusiones acerca de la calidad de vida y su

relacién con la practica deportiva.

Asi mismo, creo que haber utilizado una metodologia mixta, tal y como habiamos
planteado en un principio, me hubiese ayudado a aclarar y formular mejor el problema

con la obtencion de datos més variados y sustanciosos para la investigacion.
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Igualmente, haber tenido en cuanta el nivel de discapacidad, el &ambito de residencia
o relacién con la familia y la percepcion de los familiares podrian haber enriquecido los

resultados alcanzados.

Finalmente, considero que este estudio ha enriquecido considerablemente mis
conocimientos. Me ha aportado informacion sobre la importancia de la calidad de vida en
el ambito de la discapacidad intelectual, un tema del que apenas tenia conocimiento. A su
vez, he podido comprender con mayor profundidad la aportacion que la actividad fisica
y deportiva supone para este colectivo, destacando, principalmente, que mejora su calidad

de vida y la propia percepcion de esta.
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11. ANEXOS.

ANEXO 1. Subescala: “Informe de otras personas”.

Dio Mes Afig

Fecha de aplicacion

Fecha de nasimients

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

CODIGO DE IDENTIFICACION:

Nombre y Apellidos:

Direccion:

Localidad: Provincia:
Codigo postal: Teléfono:

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

Mombre de la persona que completa el cuesfionario:

Puesto de frabajo:
Agencia [/ Afiliacion:
Direccidn:

E-mail:

DATOS DE OTROS INFORMANTES

Mombre de ofros informantes: Relacion con la persona:
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

INSTRUCCIONES:

A confinuacian == presentan una sefie de afirmacicnes relafivas a 1o calidad de vida de la persona gue
usted estd evaluandeo. Por favor, margue 1a opcidn de respuesta gue MEJCOR describa a dicha persona y
no deje ninguna cuesficn en olanco.

CLAVE DE RESPUESTA.

“N" = Nunca: “A"” = Algunas veces: “F" = Frecuentemente: "§" = Siempre

AUTODETERMINACION

=
(5 |
(|
(8]

1 Utiiza el fransporte plblico [autobuls, tren, tax...] por si mismoj/a [sin

sUpenyision] L2 a A
2 Decide quién entra en sus espacios de infimidad 1 2 3 4
3 Pariicipa en las decisiones gue se foman en su casa 1 2 3 4
4 Elige la ropa que se compra 1 2 3 4
& Ofra persona decide ko ropa gue se pone cada dia 4 3 2 1
& Oiras personas eligen las actividades que hace en su tiempo libre 4 3 2 1
7 Valora los posibles consecuencias antes de tomar una decision 1 2 3 4
8 Carece de metas, objetivos e intereses personales 4 3 2 1
¢ Bxpresa sus preferencias, de modo verbal o gestual, cuando ke
pemmniten elegir BB B
Puntuacion Cirecia Tols
bifechae - B
10 Le permiten participar en el disefio de su plan individual 1 2 3 4
11 Wulnera la propiedad y los derechos de otras personas 4 3 2
12 Las personas gue e rodean respetan su intimidad (e.g.. laman a la i 3 5 4
puerta antes de enfrar)
123 Dispone de un lugar donde puede estar solofa si quiere 1 2 3 4
14 Cogen sus cosas sin pedirle permiso 4 3 2 1
15 En el centro se protege lo confidenciclidod de su informacion de
forma adecuada [no esta accesible o personas indebidas, no se 1 2 3 4
difunde informacion privada. etc.)
16 Le proporcionan informacion acerca de las actividades de su
programa individual *tE A
17 3e |e hainformaodo sobre sus derechos 1 2 3 4
18 Le resulta dificil saber cuando sus acciones pueden causarie R
problemas legales

Puntuacion Directa Tola

!
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

CLAVE DE RESPUESTA:
I “N" = Nunca; AT = Algunus veces; " = frecuentemente; "§" = Siempre I

BIEMESTAR EMOCIONAL

Presenta sinfomos de depresicn 4
4
4
4
1
1
1
4
1

20 5e muestra sin ganas de nada

21 Presenta sinfomaos de ansiedad

22 Tiene problemas de comportamiento

23 5e muestra segurofa de & mismofa

24 Se muesira satisfechofa con lo que puede hacer en el futuro
25 Se muestra orgulioso/a de s mismo/a

26 Manifiesta deseos de cambiar su modo de vida

27 Disfruta con las cosas que hace

R W R R R W W W W e
R G o k3 R R R EETE

PR o |

Purtuacion Directa Total

INCLUSION SOCIAL : l E E

Participa en conversaciones con ofras personas sobre femas de

e interés compartido o

a0 .ﬂ_l.c:ude an_prf:bl&mus a lugares de su comunidad [e.g., bares, 1 2 3 4
tiendas, piscinas,. etc.]
30 Tiene amigosfas gue no tienen ninguna discopacidad 1 2 3 4
31 Estd excluidofa en su grupo de trabajo, de ocic o de omigos/as 4 3 2 1
32 Le resulta dificil realizar actividades con personas sin discapacidad 4 3 2 1
33 Recibe los apoyos gue necesita para hacer bien su trabajo/ftarea 1 2 3 4
34 Haoy pocos personas dispuestas o ayudarle cuando lo necesita 4 3 2 1
35 Se reconocen sus méritos, capacidades, hobiidodes y aportaciones 1 2 3 4
34 Los personas que le radean fienen una imagen negativa de éljella 4 3 2 1
Purntuacion Directa Total
. r
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

CLAVE DE RESPUESTA:
I “N" = Nunca; "AT = Algunus veces; “F" = frecuentemente; "§" = fiempre I

DESARROLLO PERSOMNAL

Tiene posibilidod de aprender aguello que le interesa
Tiene un programa individual adaptado a sus preferencias

je |le proporcionan actividades de formacion gue fomentan su
autonomio

Carece de oportunidades para aprender cosas nuevas
Desarrolla su frabgjoftarea de modo competente y responsable
Muestra dificultades para resalver problemaos

Maneja su propio dinero

Se viste de forma apropiada, dependiends de la ocasién
Carece de las ayudas técnicas personales que necesita

~ ~ B
(LAY = |
» » N

2 B Y
A= = k=
L3 B3 B3 L3 B3 LA B3
R MWk W wow Bl
e

SELAL2E

Puntuacion Directa Tolal

RELACIONES INTERPERSOMNALES

mMuestra dificultades pora tener o mantenar una pareja

4? Manifiesta tener dificultades para mantener relacionss sexuales-
afectivas

48 Tiene pocos amigosfas con los gue salir a divertie

4% Tiene amigeos/as que le escuchan cuands tiene algdn problema
50 Muestra emocionasfsenfimientos de manera apropinda

51 Susrelociones con los compaferos del cenfroftrabajo son buenas

= F4
MMM N @ w

Y

52 Tiene buena relacidn con personas de distintas edades
53 Lo mayoria de las personas disfrutan de su compariia
54 |Llama, escribe o visita a las personas gue aprecia

B I e e
W oW W oW owow o o r 1
B R R OB R R O —

Punfuacion Direcla Tola




INFORME DE OTRAS PERSONAS

CLAVE DE RESPUESTA.:
| “N" = Nunca; “A" = Algunas veces; _“F" = frecuentemente; "5” = Siempre |

BIENESTAR MATERIAL INIARFI S |

55 Caorace de dinerc para comprar [as cosas que neceasita 4 3 2 9

54 Ahorro paro poder comprar Cosas espaciales (.09, un regalo, ropa 18 3 4
aspecial, etc.)

57 Ellugar donde vive a5 incémedo o peligroso 4 3 2 1

5B EF_ lugar dende frabaja (o ganda realiza algun tipe de actividad, por 403 9 1
sjemplo, ocupacional] esincémado o peligross

5 3‘15 re acceso a la informacién que |e interesa (periddico. televisién, TR
internet, revistas, efc.)

&40 Tene acceso a las nuevas tecnologlas [=.9., teléfono mavil, internat) 1 2 3 4

&1 Tena los cosas gue necasita para desarrollar sus aficioneas 1 2 3 4

&2 Carece de lo naecesario para vivir de forma digna 4 3 2 1

&3 Dispone de los sendcios vy apoyos gue nacesita 1 2 3 4

Funtuacion Lirecta Tolal

JI T

84 Daescansa lo suficients 1 2 3 4

&5 Lleva ropa sucia 4 3 2 1

&6 Tiene malos habitos de higlens 4 3 2 1

&7 Realzo deporte o actividodes de ocio I 2 3 4

88 Toma lo medicacién como sa le Indica 1 2 3 4

&% Cuando no se encuanira blen, s& lo dice a ofras personas 1 2 3 4

70 Recibe una atenclén adecuada &n los servicios de salud 1 2 3 4

71 5e redliza reconocimientos médicos |e.g.. denfista, ccullsta...) I 2 3 4

72 Culda su peso 1 2 3 4

Funtuacion Lirsca Tolal
\ y
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

Si desea hacer constar algin dato de la evaluacién que considere

relevante, hagalo a continuacion:
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ANEXO 2. Subescala: “Autoinforme”.

AUTOINFORME

INSTRUCCIONES:

Hala (nombre de lo persona), quiers que piensas sobre tu vida an gensral, an los
lugares en los qgue vives, trobajos v te diviertes, sobre tu familia, tus amigos v los
profesionales gue conoces. Después me vas a decir cdmo te sientes en relacidn con
toda allo, Ten en cuenta gue no hay respuestas corectas ni incorectas. 56lo quiers
saber como te sientes y qué piensas sobre estos aspectos vy gue respondas
sincaramente,

Antes de comenzaor con las preguntas, vamos a dedicor algo de tlempo o las
opciones de raspuessta que puedes utiizor. Pora responder a cada preagunta,
puades alagir antra cuatio posibiidades:

‘Munca' si ningln dia te ccurre lo que s& dice en la pregunta.

‘Algunas veces' sl lo que se dice en la frase te ocure alguna vez, pero no la mayorla
ce s veces (a5 decir, con poca frecuencia; por ejemplo, algin dia gue otra).

‘Frecuentemente’ si lo que dice en la frase te ocurra lo mayorla de las vaces (&8s
decir, con mucha fracuencia: por ejemplo, cosi todos los dios).

‘Siempre’ si lo que dice la pregunto te ocure siempre (por ejemplo, todos los dizs),

CLAVE ICONICA:

- 1 |

“Me gusta escuchar mdsica”,

ITEMS PARA PRACTICAR:

“Tengo problemas para dormmir”,

“Leo el peiddica”,
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AUTOINFORME

Una vez entendidas las opciones de respuesta, te presentamos una sene de preguntas
acerca de tu vida, Tacha con unga cruz o respuestao gue consideras gue mejor te
describe. Recuerda gue no existen respuestas comrectas o incomectas, ¥ que tus
respuestas se utiizaran solo con el chjetive de tratar de mejorar aguellas cosas que te
disgustan. Por favor, no dejes ninguna pregunta en blanco.
CLAVE DE RESPUESTA.:
| “N" = Nunca: "A” = Algunas veces: “F" = Frecuentemente; "$" = Siempre I
noao
Utilizo el fransporte plblico [outolds, fren, tax...] por mi mismofa [sin i
supenvisian)
2 Decido quién entra en mis espocios de intimidad (e.g.. mi habitacidn, 1 23 4
mi cuarte de bafio, ete.)
3 Parlicipo en las decisiones que sa toman en mi casa 1 23 4
4 Elijo la ropa gue me compro 1 2 3 4
5 Ofra pensona decide la ropa que me pongo cada dla 4 3 2 1
& Oftra persona elige |as actividades que hago en mi tiempo liore 4 3 2 |1
7 Voloro los posibles consecuancias antes de tomar una decisidn 1 23 4
& Hogo plones para llevar a cabo o5 proyectos que me interasan 1 23 4
% Expreso mis preferencias cuando me permiten elagi 1 23 4
Punfuacion Directa Tola
1nGe
10 Mea parmiten participar an al disefio de mi plan individual 1 23 4
11 Eespeto la propiedaod v |05 derachos de ofras personas 1 2 3 4
12 Las personas gue me rodean respetan miintimldad [e.g.. laman a i 23 4
puerta antes de anfrar)
13 Dispongo de un lugar donde puedo estar solofa s quiero 1 23 4
14 Cogen mis cosas sin pedirmes pemiso 4 3 2 1
15 Mis monitores cuantan o ofras pesonas Ias cosas que |as digo 43 2 1
[comentarios privados que |es hago)
14 Me proporclonan informacién acerca de |as actividades de mi 1 23 4
programa individual
17 Me han expllcade cudles san mis derechos 1 /2 3 4
18 Mea resulta difiell saber cudnde mis acciones pueden causarme 43 3 1
problamas lsgales
Puniuacion Directa Tols
\ ¥,
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:

I “N" = Nunca; “A” = Algunas veces; “F" = Frecuentemente; "§" = Siempre |

BIEMESTAR EMOCIONAL m

¢ Tengo gaonas de liorar
EI:I Me siento sin ganas de noda
21 Me sncueniro demasiada inguisto/a o nenvioso/a
22 Tengo problernas de compaortamignio
23 Me siento segurafa de mi mismao/a
24 Me siento bien cuando pienso en lo gue puedo hacer en el futuro
25 Me siento orgullosofa de mi mismo/a
24 Me gustaria cambicr mi medo de vida
27 Disfruto con las cosas que hago

B2

WOk ook r ko B

- h = = = k& B R

ha €A k2 b k3 GO LA Lo Cd
B o— b ok B o == o

Puntuacion Directa Total

INCLUSION SOCIAL H

Farficipo en conversaciones con ofras personas sobre temas 2
interesantes

Acudo sin problemas a lugares de mi comunidad (e.g., bares,
tiendaos, piscinas, etc.]

30 Tengo amigosfas que no tienen ninguna discapacidad
31 Me siento excluide en mi grupo de frabaojo, de ocio o de amigosfas
32 Me resulta dificll realizar actividodes con personas sin discopocidad

Recibo los apoyos que necesifo para hacer bien mi trabajo
(tareas o actividades)

34 Hay pocas personas dispuestas a ayudame cuando lo necesito
35 Cuvando haoge las cosas bien, me lo dicen
34 Los peronaos gue me rodean fienen una imagen negativa de mi

Puntuacion Directa Tolal

[~ |
=

Cad
S

29

o =
- = ok

33

[ TR - R o R S N o B I . S
= b

Cd k3 €3 k3 Ed £ kD RA

B =
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:

I “N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F° = frecuentemente: "§" = Siempre |

DESARROLLO PERSONAL

Me ensefian cosas gue me interesan
SB Tengo un programa individual adapfado a mis preferencias
39 Aprendo cosas que me hacen ser mds independiente
40 Tengo oporunidades pora aprender COsas nuevas
Cesarrollo mi trabajo {(fareas o actividades) de forma competente y
responsable
42 Zoy incapoz de resolver problemas
43 Manejo mi propio dinero
44 Me visto de forma cpropioda, dependiendo de la ocosion

Tengo los apoyos tecnicos (feclaodo odaptodo, ratén cdoptodo,
pictogramas, etc.] gue me hacen falta
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RELACIONES INTERFERSONALES

Tengo problemas para tener © mantener una pareja
47  Me resulta dificil mantener relociones sexuales-afectivas
453 Tengo pocos/as amigos/as con los que salir a divertirme
4% Tengo amigos/as que me escuchan cuando fengo algin problema
S0 Expreso mis emociones y sentimientos delante de mis amigos/as

Me llevo bien con mis companeros/as de trabajo (o centfro al gue
acwuda)

52 Tengo buena relacion con personas de distinfas edades 1
53 Ao maoyoria de los personas les disgusta estar conmigo 4
54 Llamo, escribo o visito a las personas gue aprecio 1
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:

I “N" = Nunca; “A” = Algunas veces; “F" = Ffrecuentemente; "5" = Siempre I

BIENESTAR MATERIAL

535 Tengo dinero para comprar las Cosas que necesito

Ahomo para poder comprar cosas especiales (e.g.. un regalo, ropa
especial, efc.)

&7 Elwgar donde vivo es incomodo o peligroso 4

&8 El lugor donde frabaio (o donde realize algin tico de actividad o
tareaq) es incodmodo o peligroso

Tengo acceso a la informacion gue me interesa (periodico, television,
intemet, revistas, efc.]

Es imposible para mi acceder a los nuevas tecnologios [e.g. teléfono
rmovil, internet]

Tengo las cosas que necesito para desamollar mis aficiones |
Tengo lo necesarno para vivir de forma digna i
Dispongo de los servicios y apoyos que necesito 1

Puntuacon Direcda Tola

BIENESTAR FISICO

&4 Descanso lo suficiente

&5 Llevo ropa sucia

&6 Tengo malos habitos de higiene

&7 Realizo deporte o actividades de ocio

68 Tomo la medicacién como s& me indica

&% Cuando no me encuentra bien, se lo digo a otras pemsonas

70 Estoy contentofa con la atencidn que recibo en los servicios de salud
71 Me hago reconocimientos médicos [dentista, oculista...)

72 Cuido mipeso

56

ok w owER
S - |

Y

- ER
w w 2 IR

-
=]
£
B

&BZ
o TR s R %
[ TR % T % S &
E kA

-r-r-r-r-r-r*_‘-ﬂ
Rrr e oo B
W W www ke w R

-I-I-h-l-l-l-—'—'-hn

Puniuacion Directa Tola

79



AUTOINFORME

Tengo mas cosas que decir

Si la escala se ha completado por medio de un entrevistador, y el
entrevistador desea hacer constar algin dato de la evaluacién
que considere relevante, hagalo a continuacién




ANEXO 3. Claves iconicas.

Nunca Algunas veces Frecuentemente Siempre
E—
Nada Poco Mucho / Bastante Todo / Muchisimo
Totalmente en desacuerdo En desacverdo Acuerdo Totalmente de acverdo
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ANEXO 4. Resumen de puntuaciones.

CORRECCION DE LA ESCALA

RESUMEN DE PUNTUACIONES

INFORME DE OTRAS PERSONAS

1. Imhad las purrhrociones direcios totoles de codo uno de los dimenslones
Iz puwhsoclones eskndar v los percemties
uck @l Indice de Coldod de Wida ¥ su comaspondianic parcentl

Tolales Estandor Dimensiones
AUTODETERMIMACIOM
DERECHDS
BIEMESTAR EMCCIINAL
INCLUSIGM SOOIAL
DESARECLLO PERSOMAL
RELACBONES INTERPERSCNALES
BIEMESTAR MATERLAL

BIEMESTAR Fimico

Puntuacion Estandar Tokal (suma)

PURTLOCIcN Estandar Compues

rercentil del indice de Calidod de vida _
AUTOINFORME

air ot purhsaciones direcins fatales de cadn una de las dimensione:
las puTheodalone dimdar v los percantiies
@l ndice de Cobdod de Vida ¥ su comaspondianic parcans

Funfaciones Dreclas Funtuaciones Percentiles de las
Tobales Estandor Dimensiones

indice de Cabdad de vida

DESAREDLLD PERSDMAL

RELACBIMES INTEEPEREOMNALES

BIEMESTAHR MATERLAL

BIEMESTAR FliCO

Pumtuacibn Estdndar Tolal (sumal

indhice de Cakdod de vida _

IPurtuacion Estandar Compuesta

percenti del indice de Cakdod de Vida _
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Baremo del “Informe de otras personas”.

Puntuacion Puntvaciones Direclas
Estandar Al DE BE I5 D Rl BEM BF Percentil
20 »gg
14 05
18 a9
L) 3536 99
16 34 36 35-36 36 98
15 33-33 J& 35-36 35 M 3435 36 36 93
14 3o 34-33 34 4 33 3233 35 35 94
1 2825 33 333 3TI3 03I 303 34 3334 84
12 a7 32 31 3 30 2823 3333 0 32 75
1 26 30-31  1g9-30 30 29 17 31 31 63
10 15 29 28 ig 27-28  25-26 30 3o 50
g 13-24 28 2627  27-2B 26 23-24 g 2829 37
B .22 2627 5 26 15 %22 2718 7 5
13-

7 1920 15 2324 15 2324 1920 26 26 16
& 16-17 24 12 23-24 12 18 15 15 g
5 1445  22-23  20-M 22 21 16417 14 24 5
4 13 21 5 21 1§20 445 1233 1313 2
3 1412 20 1748 1g5-20 18 1215 1 21 1
2 g0 1819 186 18 17 10-11 20 20 €
1 £10 £18 216 18 217 £10 £20 £20 £

Baremo del “Autoinforme”.

Puntuacion Puntuvaciones Directas
Estandar Al DE 15 DF Rl B Percentl

16 3536 36 98
15 3334 3536 L 3538 L 35 i 95
14 EE 34 3435 34 3435 3334 3536 35 L
13 331 3333 i3 33 33 %32 kL] 34 84
1 825 31 §+32 0 3132 332 30 33 33 75
1 26-26  19-30 30 3o 30 18-29 3132 32 63
10 15 28 18-19 2829 1829 2627 30 3034 50
9 1324 2627 27 17 17 25 29 29 37
B 1412 i5 26 16 2526 2324 31728 1B 15
7 19:20 2314 2425 2435 14 FL T 16 17 16
& 18 i1 i3 15 13-13 0 15 16 q

5 1817  20-3f 423 2922 L 1899 2524  14-35 5

4 1415 19 20 20 1920 1647 22 13 2

3 12413 1718 15 19 18 1415 2021 21 1

i 1 16 1718 17418 1617 13 19 21 <1
1 £11 i Lard 17 £ <13 £18 a1 &1
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Indice de calidad de vida y percentil del indice de calidad de vida.

INFORME OTRAS FERSOMAS
indice de
Calidod de vida Fercentl
141 o7
140 o7
1% 77
138 e
138 e
157 o
138 oE
135 FF
154 op
133 op
133 °E
152 vE
151 TE
150 vE
12F v7
126 F7
128 o7
127 va
128 vs
125 ps
124 vs
125 7]
125 ]
122 vE
121 vo
120 w1
e 70
118 BP
118 BE
17 B7
118 B5
1s Be
114 BS
1= Bl
18 50
112 78
111 78
110 75
107 78
108 71
108 5%
107 57
108 5
108 53
104 &1
105 5%
103 57
10z 54
101 52
100 50
T 5
va 18
o7 ]
o7 41
vs 5%
w5 37

Puntuocitn
Estandar
Tolal
130
129
2B
EEF
126
25
124
i3
Xz
124
120
g
w1l
A7
Wik
15
g
113

1z

102
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AUTOINFORME
indice de
Calidod de Vida Fercentil
145 T
144 faaad
144 b
143 baad
142 sl
141 sl
140 R
137 T
135 P
137 PE
1:34 Pe
138 PE
134 PE
134 Be
133 Pe
132 PE
131 PE
130 PE
12¢ v7
128 ol
127 Ll
124 id]
128 -]
124 ]
124 Fa
123 B3
122 P3
121 P2
120 £1
119 2O
118 ER
117 B7
11& 1)
115 BS
115 B3
114 52
113 &0
112 78
111 77
112 7a
107 73
10E 71
127 &F
104 =1}
105 Gid
105 52
104 &0
103 a7
102 55
101 52
100 50
pe L5
PE A5
o ]
o] 40
PS5 35
PS5 S8




Indice de calidad de vida y percentil del indice de calidad de vida. (Continuacion)

INFORME OTRAS PERSOMNAS AUTOINFORME

r“"'i"_Juché'n indice de
E:;‘:‘“ Caldod de vdla Fercenthl

n

T

Fa

Ja

iy

&8
= 24 )
23 E fifi
a7 20 5
a7 g b4
84 17 63
2s 15 b
B4 15 i
) 12 fia
22 12 :1-]
a2 L 58
2 10 57 =
) v 56 7B v
= 5 o 77 z
8 7 54 78 =
= 7 53 74 -
Iz - - 75 3
= s o T4 4
= T . 73 2
=7 Fi 49 72 =
73 A 44 A -
72 3 47 = -
72 3 46 o =
= = 4 48 2
5 2 44 87 :
T ] 43 L !
= 2 . a4 ]
= 2 4 &5 1
a7 1 40 L !
o 1 33 43 )
e - 38 &2 1
vy 1 7 i —
84 1 % e FI]
] 1 - = <1
i 1 34 ea -
# 2 33 a7 2
— v - 54 =1
o <1 1 28 =
% o - - <1
3 = - o 1
2 o 23 53 =1
55 <1 27 RE -
[ <1 26 1 =
o <1 15 o =
3 - - = P
33 = - o <1
52 <1 22 . =
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ANEXO 5. Consentimiento informado.

Consentimiento informado para la participacion en el estudio

Estimado participante, mi nombre es Maria Gayarre Antomas y soy estudiante de

Ciencias de la Actividad Fisica y del Deporte en la Universidad de Zaragoza. Actualmente

me encuentro llevando a cabo un estudio, el cual tiene como objetivo conocer las

aportaciones de la actividad fisica y el deporte a la calidad de vida de las personas con

Sindrome de Down.

Usted ha sido invitado a participar en este estudio. A continuacion se entrega la

informacion necesaria para tomar la decisién de participar voluntariamente. Utilice el

tiempo que desee para estudiar el contenido de este documento antes de decidir si va a

participar del mismo.

Si usted accede a estar en este estudio, su participacién consistira en responder
una serie de preguntas sobre tu vida en general, en los lugares en los que vives,
trabajas y te diviertes, sobre tu familia, tus amigos y los profesionales que
conoces, asi como decir como te sientes en relacion con todo ello.

Aunque usted acepte participar en este estudio, usted tiene derecho a abandonar
su participacion en cualquier momento, sin temor a ser penalizado de alguna
manera.

Usted puede beneficiarse directamente por participar en este estudio, ya que puede
resultar beneficioso para el buen conocimiento de su calidad de vida. La
participacion en este estudio no conlleva costo para usted, y tampoco sera
compensado econémicamente.

Una vez concluido el estudio todos los participantes que asi lo deseen podran

acceder a los resultados obtenidos a través del mismo.
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e Si usted tiene preguntas sobre su participacion en este estudio puede comunicarse
con Maria Gayarre Antomas, estudiante de Ciencias de la Actividad Fisica y del

Deporte a través del correo electronico: mariagayarrel0@gmail.com

ACTA CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo acepto participar voluntariamente en el estudio,

dirigido por Maria Gayarre Antomas, Investigador Responsable, estudiante del grado de

Ciencias de la Actividad Fisica y del Deporte.

Declaro haber sido informado/a que mi participacion no involucra ningun dafio o peligro
para mi salud fisica 0 mental, que es voluntaria y que puedo negarme a participar o dejar

de participar en cualquier momento sin dar explicaciones o recibir sancion alguna.

Declaro saber que la informacion entregada sera confidencial y que la informacién que

se obtenga sera guardada por el Investigador Responsable.

Este documento se firma en dos ejemplares, quedando uno en poder de cada una de las

partes.
Nombre Participante Firma Fecha
Nombre Investigador Firma Fecha

Responsable
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