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1. RESUMEN
Pregunta clinica: ;Mejoran el desarrollo motor, el equilibrio y disminuyen la obesidad y el estrés
parental en nifios con sindrome de Down tras la aplicacién de un programa de actividad fisica grupal a

los nifios y educacion sanitaria a los padres?

Objetivo: Verificar la aplicacion de que un programa de actividad fisica grupal junto a clases de
educacion sanitaria para los padres de los nifios con sindrome de Down mejoran el desarrollo motor, el

equilibrio y disminuyen la obesidad en dichos nifios y alivia el estrés parental.

Metodologia: Se va a realizar un estudio piloto cuasi-experimental controlado en nifios con sindrome
de Down en la Associacié Down Lleida y en la Fundacion para la discapacidad Down Zaragoza (n=23),
se dividiran 4 grupos. La distribucion de los grupos se realizara por conveniencia teniendo en cuenta el
sexo, la edad, el nivel de desarrollo motor, el sedentarismo, el equilibrio, el indice de Masa Corporal de
los nifios y el estrés parental para realizar los grupos de la forma mas equitativa posible. Los criterios de
exclusion seran problemas conductuales graves, tener leucemia, problemas sensoriales como
hipoacusia y ceguera grave y no entender 6rdenes simples en castellano. La evaluacion del estudio se
llevara a cabo con distintos test, para el desarrollo motor se usara el Gross Motor Functional Measure,
para la obesidad el indice de Masa Corporal, para el equilibrio el Timed Up and Go test, y para el estrés

parental el Parenting Stress Index Short Form.

Palabras clave: Sindrome de Down, desarrollo motor, estrés parental, equilibrio, obesidad, actividad

fisica y educacion sanitaria.

2. ABSTRACT
Clinical question: Will motor development and balance improve as well obesity and parental stress
decrease in Down syndrome children after the application of a physical activity group dynamics

programme to the children and health education to their parents?

Objective: To verify that the application of a physical activity dynamics group programme plus health
education aimed at the Down syndrome children’s parents will improve motor development and balance

and will decrease obesity in the children as well as parental stress.

Methodology: A controlled quasi-experimental pilot-study in Down syndrome children is going to be
accomplished at Down Lleida and Down Zaragoza Associations (n=23). The study will have four groups,
made by appropriateness depending on sex, age, motor developmental level, sedentary lifestyle,

balance, Body Mass Index and parental stress. The exclusion criteria will be the following: severe



behavioral problems, leukemia, severe sensorial problems like severe deafness and blindness and not
understanding simple commands in Spanish. The evaluation of the study will be carried out with
different test. For motor-developmental the Gross Motor Functional Measure will be applied, for obesity
the Body Mass Index will be applied, for balance the Timed Up and Go test will be applied and for

parental stress the Parenting Stress Index Short Form will be applied.

Key Words: Down syndrome, motor development, parental stress, balance, obesity, physical activity

and health education.

3. MARCO TEORICO

El Sindrome de Down (SD) es la patologia genética mas comun del ser humano, se puede diagnosticar
antes o después del nacimiento y conlleva ciertos retrasos y patologias asociadas (2. A nivel mundial
el SD posee una incidencia de 10/10.000 nifios nacidos (). En Espafia es aproximadamente de 11 nifios
con SD por 10.000 nacidos, de acuerdo con el Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones
Congénitas que se realizd de 1980 a 2007. Cabe destacar el descenso progresivo de nuevos recién
nacidos con SD durante el transcurso del estudio, de 1980 a 1985 hubo 14'78/10.000 de 1986 a 2006
10'5/10.000 y en el afio 2007 8,9/10.000 “.

Los seres humanos somos organismos diploides (2n), contamos con 23 pares de cromosomas
somaticos (46 cromosomas). La aneuploidia autosémica mas comun entre los seres humanos es la
trisomia del par 21, provocando el Sindrome de Down Primario (SDP). Esta consiste en la ganancia de
un solo cromosoma en el que existen tres copias homélogas del mismo, es decir, una persona trisémica
posee 47 cromosomas (2n + 1). Cerca del 4% de las personas que padecen SD poseen 46
cromosomas, pero una parte del cromosoma 21 se adhiere al cromosoma 14 (es la forma mas
frecuente) por traslocacidn, produciendo el Sindrome de Down Familiar (SDF). EI SDP es mas comun
que el SDF. La prueba diagndstica para confirmar la existencia de SD es el cariotipo (figura 1). Este
consiste en un diagrama de todos los cromosomas metafasicos que posee un organismo alineados

segun su tamafio en orden descendente ).
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Figura 1: Cariotipo de Sindrome de Down Primario '

Los nifios con SD poseen mayor riesgo de padecer malformaciones congénitas, rasgos fisicos

particulares y discapacidad intelectual y fisica de grado variable (tabla 1) ©).

Aparatos y sistemas Signos y sintomas

Aparato cardiovascular — Cardiopatias congénitas (40% de los
nifos, en ocasiones es necesaria la

cirugia)

— Leucemia transitoria (20% de los nifios)
Sistema Inmunitario — Leucemia mieloide (1% de los nifios antes
de cumplir los 5 afios)

— Anemia

Sistema Hormonal — Hipotiroidismo (30% de los nifios)

— Diabetes Mellitus

Sistema digestivo — Celiaquia

— Malformaciones del tubo digestivo

Sistema urinario — Alteraciones del tracto urinario

— Infecciones vias aéreas altas
Sistema respiratorio — Neumonias recurrentes
— Atelectasias

— Apnea obstructiva del suefio

1 Figura 1: Extraida de Pierce, BA®),



— Manchas de Brushfield

— Cataratas congénitas o adquiridas

— Estrabismo

Oftalmologia — Nistagmo

—  Obstruccion del conducto nasolacrimal
— Parpados cortos

—  Oclusion incompleta del ojo

Piel — Sequedad

Oido — Estenosis del conducto auditivo externo

— Infecciones oticas

Garganta y boca — Lengua mas grande comparada con la

cavidad bucal

— Laxitud ligamentosa

Sistema musculo — esquelético — Hipermovilidad articular

— Hipotonia

— Inestabilidad atlantoaxoidea (17% de los
nifios)

— Marcha especifica con rotacion externa de
cadera y rodillas en valgo y flexo

— Desmineralizacion 6sea

— Tobillos en valgo

— Pies planos

— Discapacidad intelectual
— Déficit de atencion
Sistema neurolégico —  Autismo

— Epilepsia con espasmos

— Convulsiones

Tabla 1: Signos mas comunes en nifios con SD (136-8)

El SD es la enfermedad hereditaria que mas discapacidad intelectual (DI) produce. Segun el Manual
Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V). La DI se inicia en la infancia e incluso en
la adolescencia, para diagnosticarlo se deben tener en cuenta las capacidades adaptativas puesto que
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el coeficiente intelectual (Cl) no es un criterio oficial para el diagnostico de DI, pero sirve para dar una
base y establecer niveles de gravedad. En las capacidades adaptativas se tienen en cuenta tres areas
©):

— Area social: empatia, autorregulacion, comunicacion, juicio social y conciencia de las
experiencias de otras personas ©).

—  Area practica: organizacion de las tareas, control de las finanzas, manejo del cuidado personal,
recreacion y comportamiento ©).

—  Area conceptual: memoria, escritura, razonamiento, matematicas, lenguaje y lectura ©.

Estas areas dependeran de la educacion, la motivacion, el grado de inteligencia, personalidad de los
nifios asi como del apoyo de sus familiares y personas cercanas a ellos. Los niveles de Cl son los

siguientes ©):

— Discapacidad intelectual leve: Cl entre 50 — 70 puntos, necesitan ayuda adicional para
enfrentarse a ciertas situaciones de la vida diaria, la memoria y el lenguaje no se suelen ver
afectados. Se da en un 85% de la poblacién con DI ©).

— Discapacidad intelectual moderada: Cl entre 36 — 54 puntos, no tienen el lenguaje muy bien
desarrollado pero la comprensién no esta afectada. Se da en un 10% de la poblacién con DI ©).

— Discapacidad intelectual grave: Cl entre 20 — 40 puntos, son capaces de aprender ordenes
simples pero la comunicacion es muy pobre. Se da en el 5% de la poblacién con DI ©).

— Discapacidad intelectual profundo: CI menor de 20 puntos, el lenguaje oral es muy limitado y

tienen una minima interaccion social. Se da del 1 al 2% de la poblacién con DI ©).

En el SD el Cl oscila entre 35y 70, por lo que es muy poco comun encontrar nifios con discapacidad
intelectual grave o profunda. Las areas que se ven mas afectadas en estos nifios son la verbal, la

memoria a corto plazo, el célculo, la escritura, la expresividad del lenguaje y la lectura ©).

La DI en nifios con SD esta relacionada con un retraso de las habilidades motoras. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) describe el desarrollo motor en base a los logros que cumple el nifio
teniendo en cuenta 6 requisitos de la motricidad gruesa. Estos son: la sedestacion sin apoyo, el gateo
con las manos y rodillas, la bipedestacion y la marcha con ayuda y sin ayuda. La secuencia en la que se
consiguen dichos objetivos puede variar (10). En nifios con SD el desarrollo motor es inarménico y tardio,
incluyendo diferencias cualitativas si lo comparamos con los nifios que tienen un desarrollo normal @11
(ver tabla 2). Durante los 6 primeros meses el desarrollo motor de los nifios con SD se asemeja al de los

nifios sin SD, es a la edad de 12 meses cuando los nifios con SD presentan un desarrollo motor 4 0 5



meses por detrds (12, Las diferencias mas pronunciadas son que los nifios con SD consiguen la
sedestacion auténoma hacia los 11/12 meses, la transferencia de bipedestacion a sedestacién es a los
17 meses y consiguen dar tres pasos de forma independiente hacia los 24 meses mientras que el gateo
es practicamente inexistente. El asumir una locomocion estable contribuye al desarrollo de destrezas

sociales, la cognicion espacial y la percepcion (1),

Temporalidad Manifestaciones clinicas

Primer mes —  Predominio del tono flexor

— Reflejos primitivos

Segundo mes — Decubito prono levanta la cabeza

— Control cefalico
Tercer mes — Decubito prono levanta el tronco y extiende
los brazos

— Produce sonidos

Cuarto mes — Rotaciones cervicales

— Agarre intencional de los objetos

— Sedestacién con apoyo

Quinto mes — Volteo

— Prension voluntaria

— Sedestacién sin apoyo

— Los reflejos primitivos casi han desaparecido

Sexto mes — Reflejo lateral y reflejo de paracaidas

— Reacciona ante situaciones complejas de
equilibrio (maduracién del sistema

somatosensorial)

Séptimo mes — Cuadrupedia

— Sostiene objetos con ambas manos

Octavo mes — Control de la sedestacion
— Aplaude
Noveno mes —  Gateo

— Imita a los demas

— Transferencia de decubito supino a




Décimo mes sedestacion
— Bipedestacién con apoyo

— Pinza gruesa

— Pinzafina
Undécimo mes — Bipedestacion sin apoyo

— Transferencia de bipedestacion a sedestacion

Duodécimo mes — Bipedestacién sin apoyo

— Pinzafina

— Marcha por si mismo
Décimo quinto mes — Gateo para subir escaleras

— Dibuja garabatos

— Funciones motoras basicas asumidas
(sedestacion, agarre, succion, locomocion y

Décimo octavo mes control postural)

— Imitacion de acciones rutinarias

— Juega con otros nifios

— Carrera estable
2 afios — Control de esfinteres

— Dibuja lineas verticales y horizontales

— Capaz de pedalear en un triciclo
3 afios — Sube escaleras alternando los pies
— Realiza apoyo unipodal

— Reconoce los colores

— Salta con apoyo unipodal
4 afios — Vasolo al bafio
— Posee conceptos espaciotemporales y de

tamafno

— Distincion de izquierda y derecha
5 afios — Capaz de sequir las reglas de diferentes
juegos

— Conoce los numeros

6 afos — Se define completamente la lateralidad




Tabla 2: Desarrollo motor normal de los nifios (13-16),

Los déficits del control reflejo y la hipotonia son las causas principales del retraso motor. Las bases
fisiolégicas de la hipotonia en nifios con SD son la pobre excitabilidad neural y problemas en el reflejo
de estiramiento puesto que dependen de los inputs del sistema somatosensorial, proporcionando
problemas en el equilibrio dinamico y estatico, el control postural y la variabilidad del movimiento,
influyendo de forma negativa en el desarrollo motor del nifio. Estos sistemas se terminaran de definir
hacia los 7 afios .17). A la hora de tratar a un nifio con SD hay que comprobar en qué fase del desarrollo
psicomotor se encuentra, puesto que su desarrollo motor sigue los patrones normales pero mucho mas
despacio (17). La evaluacion del desarrollo puede llevarse a cabo de diferentes maneras y con distintos
test como son las Areas de Desarrollo de Gesell, la Bateria de Ozeretsky de motricidad infantil (1930), la
Bateria de Guilmain (1981) que es una es una adaptacion de esta ultima, el Test de Desarrollo de
Denver (1967) y el Test Perceptivo-motor de Purdue (1966) (1518), estos test son muy antiguos y no hay
estudios recientes que los utilicen para evaluar el desarrollo motor, por lo que tras seguir investigando el
test mas adecuado para evaluar el desarrollo motor es el Gross Motor Function Measure (GMFM) (9),
Este se usa principalmente para medir de forma objetiva las capacidades motoras de nifios con paralisis
cerebral, pero también esta validado para su uso en nifios con SD. Consta de 88 items, su tiempo de
administracion es de 45 a 60 min y esta validado en castellano. En él se evaluan distintas variables de
la motricidad como son el yacer en decubito supino y prono, la sedestacion, el gateo y la cuadrupedia, la
bipedestacion y por ultimo la marcha, la carrera y el salto. Su resultado se califica en una escala del | al

V, siendo el estadio | menos grave y el V mas grave (Anexo 1) (20-22),

Para contribuir a un buen desarrollo motor es necesario trabajar el equilibrio. E/ Timed Up and Go (TUG)
es una forma validada (0.82 de consistencia interna) de evaluarlo en nifios con sindrome de Down, este
consiste en levantarse de una silla (no debe tener apoya brazos), andar tres metros en linea recta,
girarse, regresar a la silla y volver a sentarse. En €l se miden los segundos que tarda el sujeto en
realizar la prueba donde de 0 a 10 segundos es normal mientras que 11 0 mas segundos se considera

que pueden existir problemas de equilibrio y/o movilidad (19,

Debido al retraso en el desarrollo motor, a la falta de equilibrio y a la discapacidad intelectual del nifio
recién nacido, se puede ver afectada la relacion emocional que lo une con los padres, puesto que se
pierden los suefios y las esperanzas que se habian formado. Esto provoca un impacto en el nlcleo
familiar, produciendo niveles mas altos de distrés (estrés negativo), depresion y una sobreproteccion en

los nifios en comparacion con los padres cuyos hijos no muestran ninguna discapacidad (23-25),
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La forma mas comun de evaluar el estrés parental es a través del Parenting Stress Index. Este esta
formado por 120 items y su administracion requiere una gran cantidad de tiempo, por lo que se ha
elaborado el Parentig Stress Index-Short Form (PSI-SF) (24.26.27), E| PSI-SF se compone de 36 items y el
tiempo medio de duracion de la prueba es de 10 a 15 minutos 6). Se ha estudiado el PSI-SF en version

espafola, esta consta de dos subescalas de tipo Likert y su consistencia interna total es de 0,91 (26);

1. Estrés derivado de cuidar al nifio: engloba 24 items que analizan las caracteristicas que hacen
que la crianza de los hijos sea dificil. Su consistencia interna es de 0,90 (26,
2. Malestar personal: son 12 items en los que se analizan las caracteristicas de los padres que

puedan afectar de forma negativa al rol parental. Su consistencia interna es de 0,87 (26),

Dentro de la familia las madres asumen el principal rol en la crianza de los nifios, pero para el bienestar
de las madres es necesario el apoyo paterno. Cuando estos otorgan su atencién hacia los hijos, se
produce una disminucion de la ira, la depresion y la ansiedad en las madres, reforzando asi el vinculo
familiar. Por el contrario en las familias donde no existe este apoyo paterno, las madres experimentan
un mayor nimero de problemas emocionales @8), Si en la familia se desarrollan problemas emocionales
respecto al nifio con discapacidad, se repercutira de forma negativa en su desarrollo tanto motor, al no
estimularles, como sensorial, puesto que los padres son los primeros profesores del lenguaje y
comunicacién en sus hijos @329, Seguln el estudio de Sayers K, se vio que el apoyo de los hermanos
durante un programa de actividad fisica era fundamental para que los nifios con SD participaran en el
programa de forma activa y motivados (0). El apoyo social desde asociaciones en este tipo de familias
disminuye los niveles de distrés en los padres. En Espafia se encuentra la fundacién social “Down
Espafia” (1991), esta cuenta con 88 asociaciones que se distribuyen a lo largo de todas las
comunidades auténomas del pais, ofreciendo apoyo a las familias espafiolas que tienen hijos con SD.
Es fundadora de la Federacion Iberoamericana de Sindrome de Down y pertenece a asociaciones
internacionales como son Down Syndrome International y la European Down Syndrome Association.
Los programas que se realizan en la asociacién abarcan todas las etapas de la vida de las personas
con SD y su objetivo principal es conseguir la méxima autonomia para la vida diaria. Todo su sistema de

gestion esta reconocido por la norma de calidad ISO-9001 3

Desde la fundacién social “Down Espafia” se promueve la inclusién social de las personas con SD
desde que nacen hasta que fallecen pasando por todas las etapas de la vida, ademas del apoyo
psicoldgico y la educacion sanitaria a los padres. En lo que concierne a los nifios con SD su
intervencién se basa en la atencion temprana, esta posee efectos beneficiosos en las actividades

motoras y el desarrollo intelectual en nifios con SD puesto que se aprovecha la plasticidad neuronal de
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los primeros afios de vida y va dirigida a los nifios de 0 a 6 afios. Cuando los nifios acaban la
intervencion precoz se pueden quedar desentendidos si no se les presta el suficiente interés. Es por ello

a que partir de los 6 afos se tiene que seguir manteniendo la motivacion y la estimulacion de los nifios
31)

Los estudios cientificos estan a favor de la potenciacion del desarrollo motriz de este tipo de nifios
desde sus primeros afios de vida para disminuir la discapacidad, pero las intervenciones que se realizan
son muy variadas. La mayoria de estudios destacan la utilizacion de tapices rodantes para potenciar la
marcha. Esta cosiste en suspender al nifio con SD de un arnés para aguantar su peso y hacerle andar
sobre un tapiz rodante, los resultados son favorables en el aspecto biolégico pero no se tienen en
cuenta ni el &mbito social ni el psicolégico (10.11.32.33) Son pocos los estudios que hablan de programas
grupales de actividad fisica en los que se hagan participes a los nifios con SD para que estos se sientan
integrados socialmente. Al sentirse miembros de un grupo, se aumenta la motivacion de los nifios y se

disminuyen las ganas de abandonar, puesto que sienten un compromiso personal para continuar (30.34),

Los estudios que relacionan la actividad fisica y la educacién sanitaria hacia los padres son
practicamente inexistentes en este colectivo. Se han realizado este tipo de intervenciones en nifios y
adolescentes que presentaban obesidad pero sin discapacidad (35-%8), Estos estudios llegan las

siguientes conclusiones:

— Para crear y mantener habitos saludables en los nifios y adolescentes se debe trabajar
conjuntamente con los padres puesto que estos tienen que ser modelos de conducta para sus
hijos (35.36),

— Elapoyo emocional por parte de los padres creara una relacion positiva en los comportamientos
de salud promoviendo la actividad fisica y una dieta equilibrada, siendo la falta de dicha relacién
un factor predisponente del sedentarismo (35.36),

— El entorno que rodea a los nifios abarca desde su hogar y vecindario hasta el colegio. En él se
incluye la seguridad del vecindario, el acceso a las instalaciones del barrio como parques y
plazas en la que los nifios puedan jugar y que estos lugares no estén llenos de tiendas de
comida rapida y vendedores ambulantes puesto que esto favorecera a su malnutricion. También
se hace referencia a la disponibilidad de alimentos saludables que haya en los domicilios como

a la disposicion de los padres para llevar a sus hijos a las distintas actividades extraescolares
(36-38)

En lo que estan de acuerdo todos los estudios es que para evitar el sedentarismo y la obesidad infantil

se debe hacer una intervencion en la que se interrelacionen programas de actividad fisica, una dieta
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equilibrada, la educacion sanitaria de los padres y realizarse en entornos naturalistas adecuados para

los nifios (35-38),

Se define educacion sanitaria (ES) como una formacion continuada por parte de los profesionales de la
salud a los pacientes para ayudarles a aumentar el conocimiento sobre la patologia que padecen y de
esta forma poder mantener las competencias y habilidades necesarias para controlar su enfermedad de
la forma mas eficiente posible y mejorar su salud personal. En ella se debera hacer conscientes a los
padres de la patologia que padecen sus hijos y de las herramientas que disponen para contribuir de

forma favorable a su desarrollo (39).

Los nifios con SD tienden a desarrollar sobrepeso y obesidad de forma mas facil que los nifios sin SD
(240). E| sobrepeso y la obesidad se clasifican segun el indice de Masa Corporal (IMC), este se haya

mediante una formula sencilla: IMC=peso [Kg] / altura al cuadrado [m?] (34) (ver tabla 3).

Clasificacion Resultado del IMC
Bajo peso <18,5
Peso normall 18,5-249
Sobrepeso 25-249
Obesidad
Obesidad tipo | 30-349
Obesidad tipo Il 35-39,9
Obesidad tipo Il =240

Tabla 3: Clasificacion del sobrepeso y la obesidad

segun el IMC adaptacion de Heyward “1),

Al tener de base un retraso motor generalizado, tendencia al sobrepeso y la capacidad aérobica
disminuida, se aumenta el riesgo de que sean sedentarios (42). El sedentarismo y la inactividad fisica son
factores de riesgo para desarrollar enfermedades cardiovasculares, diabetes, ciertos tipos de cancer e
ICTUS (43,44). La actividad fisica (AF) combinada con una dieta equilibrada son las herramientas para
prevenir y combatir el sobrepeso y la obesidad en la poblacién. Se denomina AF a los movimientos del
cuerpo que se producen por la actividad muscular. El ejercicio fisico es la AF estructurada, planeada y
repetitiva, cuyo objetivo es mejorar 0 mantener los componentes de dicha actividad, estos se pueden
describir en términos de destreza y relacionarlos con las habilidades motoras que son la potencia, el

tiempo de reaccion, el equilibrio, la coordinacién, la velocidad y la agilidad “5).
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En los programas de AF para nifios con SD se tienen que potenciar las capacidades aerdbicas, la

fuerza — resistencia muscular y el equilibrio. La flexibilidad no esta recomendada trabajarla debido a la

hiperlaxitud ligamentosa y la hipermovilidad articular, en todo caso se pueden realizar estiramientos

suaves sin sobrepasar los limites del rango de movimiento de la articulacién ©).

Resistencia aerdbica: consiste en la habilidad que tienen los sistemas cardiovasculares y

pulmonares para llevar el oxigeno necesario a los tejidos adecuandose al nivel de AF 5. Como
este tipo de personas tienden a ser sedentarias se deben ir adaptando los niveles de intensidad
de forma gradual, empezando por un 30-50% de la frecuencia cardiaca maxima e ir subiendo
con el objetivo de llegar al 60-75% ).

Fuerza-resistencia muscular: la fuerza y resistencia muscular son dos conceptos diferentes con

distintas bases fisioldgicas. La resistencia muscular consiste en la capacidad de mantener una
contraccién durante un periodo de tiempo prolongado mientras que la fuerza consiste en la
habilidad que tienen los muasculos para generar tension y vencer una resistencia. Este tipo de
ejercicio depende tanto del sistema cardiovascular como del sistema metabdlico. Realizar este
tipo de ejercicios en pediatria requiere la supervision y ejecucion adecuada para no alterar las
placas de crecimiento y aumentar el riesgo de lesion (5. Para evitar las lesiones por
sobreentrenamiento segun la National Strength and Conditioning Association (NSCA) se debe
practicar a dias alternos y entrenar los distintos grupos musculares, en las personas con SD los
niveles de fuerza son menores que las que no padecen esta discapacidad por lo que debe
entrenarse con pocas repeticiones (de 8 a 12) y poner tiempos de descanso de 30 a 60

segundos entre serie y serie (845),

Segun las guias UK Chief Medical Officers y la Physical Activity Guidelines for Americans recomiendan

realizar 60 minutos de AF moderada/intensa al dia para nifios y adolescentes, esta intensidad

corresponderia de 3 a 6 METS 211, Se denomina METS (Tasa metabdlica basal) a la forma de evaluar

la intensidad del ejercicio (ver tabla 4) teniendo en cuenta la energia gastada para su realizacion

independientemente de las capacidades cardiorespiratorias del sujeto, 1 MET es la minima energia que

requiere el ser humano para vivir en homeostasia 5).

Intensidad Minutos por semana METS

Inactividad/sedentarismo exceptuando las actividades 1

No se realiza ninguna actividad

basicas de la vida diaria

Leve <150 minutos 1,1-29
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Moderada

150 a 300 minutos 3-59

Vigorosa

> 300 minutos >6

Tabla 4: Niveles de intensidad de AF adaptado de Physical Activity Guidelines for Americans (46).

Hacer AF de forma regular produce numerosos efectos beneficiosos #246):;

— Aumenta la forma fisica y la salud

(42,46)

— Aumenta la capacidad y resistencia cardiovascular (4246),

— Aumenta el metabolismo “2).

— Aumenta la resistencia y calidad 6sea y muscular (4246),

— Disminuye la grasa corporal “6).

— Disminuye la ansiedad y depresién “6),

— Aumenta la transmisidn nerviosa estimulando el sistema nervioso central ayudando al desarrollo

motor y mejorando la coordinacién de movimientos (35,

Como se ha visto la AF posee numerosos

efectos positivos cuando se hace de forma regular, pero para

su realizacién con estos nifios se deben tener en cuenta distintas precauciones (tabla 5). Por ello se

necesita el consentimiento del pediatra para la realizacién del ejercicio fisico, ademas hay que tener

controlado el estado del corazdn durante

la realizacién de la actividad fisica. Esta monitorizacién se

puede realizar mediante pulsémetros, estos son indicadores fisioldgicos del gasto energético dando

como resultado datos a tiempo real de la frecuencia duracién e intensidad de la actividad fisica, es una

medida segura y validada 847).

Patologia
Anemia

Inestabilidad atlantoaxoidea

Patologias congénitas del corazén

Hipotiroidismo

Explicacion
Puede producir fatiga
La subluxacion de atlas y axis puede provocar la
lesion de la médula espinal. En tal caso estaria
contraindicados deportes de contacto.
Se debera monitorizar el estado del corazén en
todo momento.
Sintomatologia:
Dolores y calambres musculares

Fatiga
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Tendencia a ganar peso
Debilidad

Los programas de AF se deberan combinar con
Gasto energético anormal una dieta equilibrada y en caso de que el nifio lo
necesite con suplementos vitaminicos y de

minerales.

Tabla 5: Precauciones a tener en cuenta antes de realizar ejercicio en sujetos con SD adaptado de
Lotan, M @),

Ademas de alcanzar los niveles adecuados de AF al dia, se debe tener en consideracion la dieta. Para
ello se siguen los consejos nutricionales de la Piramide Alimentaria (figura 2). En ella se recogen de

forma esquematica los nutrientes necesarios que debemos ingerir (48).

Figura 2: Piramide Alimentaria 2

En la base de la piramide se encuentran los hidratos de carbono, como pasta, tubérculos y cereales,
estos ultimos tienen que ser bajos en sal, azlcar y grasas saturadas. Ademas se debera tener en

2 Figura 2: Extraida de Lotan, M.
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cuenta si los nifios con Sindrome de Down presentan la enfermedad de la celiaquia puesto que si es asi
se tendra especial atencion en los alimentos que contienen gluten y sacarlos de su dieta diaria. Los
cereales libres de gluten son el maiz, el arroz, el sorgo y el mijo 3849), En el segundo escalon estan las
verduras y frutas que se deben comer al menos 5 piezas al dia. En el tercer escalon se encuentra el
pescado, la carne, las aves, los huevos, las legumbres y los productos lacteos. La ingesta de pescado
se debe realizar asiduamente, la carne, las aves (a poder ser bajas en grasas y sin colesterol) y los
huevos de forma moderada y las legumbres y los productos lacteos diariamente. Por ultimo en la punta
de la Piramide se encuentran los alimentos que menos se deben tomar, estos son las grasas saturadas,
los aceites refinados, los dulces y la comida rapida “8). En cuando a las bebida se recomienda ingerir de
6 a 8 vasos de agua al dia y no tomar bebidas azucaradas (3848, También es recomendable aumentar el

numero de comidas familiares y estas no realizarlas delante de la television (8),

4. JUSTIFICACION

Los nifios con SD padecen un retraso motor generalizado, esto les provoca desarrollarse de forma mas
lenta que los nifios sin SD. La bibliografia referente a estudios de nifios con SD vy el retraso motor es
muy antigua y se revela en las lineas de futuro la necesidad de seguir investigando (125051),
Generalmente los nifios con SD son mas inactivos que los nifios que no tienen SD, esto se puede deber
a diversos factores como que el automatismo de la marcha se asume mucho més tarde que un nifio sin
SD o a la afectacion del equilibrio dinamico y estatico, 0 a que los padres no saben cémo estimular a
sus hijos, o dénde acudir para recibir ayuda y apoyo social. Esto hace que estos nifios sean mas
sedentarios y mas propensos a desarrollar sobrepeso y obesidad. Por lo tanto se forma un circulo
cerrado en el que si lo nifios no son estimulados no se potenciaran ni el desarrollo motor ni el equilibrio,
entonces seran mas sedentarios, tendran mas riesgo de desarrollar obesidad y seran menos activos.
Las herramientas para romper este circulo son la AF y la educacion sanitaria, con ellas se da la
oportunidad de estimular a los nifios e informar a los padres respectivamente. Por un lado se han hecho
estudios en los que su intervencion consiste en poner a los nifios en un tapiz rodante sujeto de un arnés
y hacerles andar, estos concluyen que dicha intervencion es exitosa para promover la marcha pero en
ningun momento se habla de potenciar el equilibrio ni de la interaccién social (1:3344), Por otro lado hay
estudios que defienden los programas de AF grupales en los que puedan participar los hermanos de los

nifios con SD para que asi estos se relacionen y sientan que forman parte de un grupo (0.

La mayoria de padres y nifios no saben cuéles son las recomendaciones de actividad fisica y
manifiestan la necesidad de programas den AF para sus hijos con SD puesto que la actividad de estos

nifios va disminuyendo de forma gradual conforme van creciendo (3042),
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5. HIPOTESIS
Un programa de actividad fisica en grupo y de educacién sanitaria a los padres contribuye al avance del
desarrollo motor, a disminuir la obesidad, a incrementar el equilibrio en nifios con sindrome de Down y

aliviar el estrés parental.

6. OBJETIVOS

Obijetivo general:

Verificar la aplicacion de que un programa de actividad fisica grupal junto a clases de educacion
sanitaria para los padres de los nifios con sindrome de Down mejora el desarrollo motor y el equilibrio,

disminuye la obesidad en dichos nifios y alivia el estrés parental.

Obijetivos especificos:

— Evaluar el descenso del IMC en los nifios con SD.
— Potenciar el desarrollo motor en nifios con SD.
— Calcular la disminucion del estrés parental.

— Mejorar el equilibrio de los nifios con SD.

7. METODOLOGIA

4.1 Disefio del estudio

Se va a realizar un estudio piloto cuasi-experimental controlado, en las provincias de Zaragoza y Lleida,
con objetivo de obtener las bases metodologias para futuros estudios experimentales en el que va a
existir una manipulaciéon en la seleccion de la muestra (253, En él se crearan 4 grupos, dos

experimentales (GA) y dos control (GB) (tabla 5).

Grupo experimental de Zaragoza Grupo control de Zaragoza
(GA1) (n=4) (GB1) (n=4)
Grupo experimental de Lleida Grupo control de Lleida (GB2)
(GA2) (n=8) (n=7)

Tabla 6: Grupos del estudio

Los GA1 y GA2 recibiran la intervencion planificada por los investigadores que consistird en un
programa de actividad fisica para los nifios junto a educacion sanitaria a los padres para que entiendan
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la patologia de sus hijos y puedan estimularles de forma positiva, mientras que los GB1 y GB2 no
recibiran ninguna intervencion. En el estudio se cegara unicamente a los evaluadores puesto que tanto
participantes como profesionales sabran si se les esta haciendo o si estan realizando la intervencion.
Los profesionales que llevaran a cabo el estudio seran diplomados y/o graduados en fisioterapia y
licenciados y/o graduados en psicologia. Se realizara una evaluacion inicial y otra al final de la
intervencién, posteriormente estos resultados seran analizados por la coordinadora del proyecto

mediante el programa estadistico SPSS.

4.2 Sujetos del estudio

Al tratarse de un estudio piloto la muestra que se necesita se elige por opinién o conveniencia (43), Se
escoge una muestra de 23 sujetos estos seran nifios con SD que tengan entre 6 y 12 afios, que
pertenezcan a las Asociaciones Down de Zaragoza o Lleida. La distribucion de los grupos se realizara
de forma manual por conveniencia puesto que al contar con una muestra pequefia en dos ciudades
distintas se tiene que intentar que los dos grupos sean lo mas equitativos posible, por lo que se evaluara
a todos los nifios y padres y luego se elegiran los grupos de la forma mas equitativa posible teniendo en

cuenta los siguientes factores:

— Sexo de los nifios.

— Edad de los nifios.

— Nivel de desarrollo motor de los nifios.
— Sedentarismo de los nifios.

— IMC de los nifios.

— Estrés parental.

— Equilibrio de los nifios.

En el caso de Zaragoza se realizaran dos grupos de 4 nifios cada uno y en Lleida dos grupos, uno de 7

nifios y el otro de 8.

Criterios de inclusion:

— Diagnéstico de Sindrome de Down.

— Tener el consentimiento por parte del pediatra para la realizacién del ejercicio fisico.

— Pertenecer a la Associacié de Sindrome de Down de Lleida o a la Fundacion para la
discapacidad fisica: Down Zaragoza.

— Tener de 6 a 12 afios.

— Tener el consentimiento informado firmado por el tutor legal del menor.
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Criterios de exclusion:

— Problemas conductuales graves.

— Tener leucemia.

— Problemas sensoriales como hipoacusia y sordera grave.
— No entender el castellano.

— No comprender 6rdenes sencillas.

4.3 Variables del estudio

Para llevar a cabo el estudio se analiza la hipétesis identificando las variables independientes, las
dependientes y las control. Las primeras son la intervencion, es decir, el programa de AF grupal y la
educacion a los padres, que tras la aplicacién del programa se podran ver los cambios en las variables
dependientes (obesidad, estrés parental, equilibrio y desarrollo motor) que son el resultado que se

espera de la intervencion.

Variables independientes

— Programa de actividad fisica grupal: Variable cualitativa nominal. Se realizaran 68 sesiones
de AF grupales de 60 minutos de duracion dirigidas por un fisioterapeuta.

— Educacion sanitaria a los padres: Variable cualitativa nominal. Se elaboraran clases de
educacion sanitaria dirigidas a los padres sobre el sindrome de Down en relacion a la actividad

fisica, la nutricion, el estrés parental y el vinculo familiar.

Variables dependientes:

— Obesidad: Variable cualitativa ordinal. Se mide segun el IMC.
— Desarrollo motor: Variable cualitativa ordinal. Se mide con el GMFM.
— Estrés parental: Variable cuantitativa discreta. Se mide con el PSI-SF.

— Equilibrio: Variable cuantitativa continua. Se mide con el TUG.

Variables control:

Las variables control son las que nos pueden afectar a los resultados pero no se consideran ni
incluyentes ni excluyentes. Entre ellas distinguiremos las variables cuantitativas de las cualitativas (tabla
6). Dentro de las cuantitativas si son contintas o discretas y de las cualitativas si son nominales u

ordinales (Anexo 2, Anexo 3y Anexo 4).
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— Edad.
Variable — Peso.
cuantitativa Continua | — Altura.
— Minutos de AF a la semana previos a la
intervencion.
— Minutos de AF durante la intervencion.

— Numero de hijos.
Discreta

NUmero de veces que los padres han acudido a
apoyo psicoldgico durante la intervencion.
— Numero de veces que los padres han acudido a
apoyo fisioterapéutico durante la intervencion.
— Numero de veces que los padres han acudido a
apoyo psicoldgico fuera de la intervencion.
— Numero de veces que los padres han acudido a
apoyo fisioterapéutico fuera de la intervencion.
— Sexo.
— Situacion familiar.
Variable cualitativa| Nominal | — Asociacion Sindrome de Down.
— Tratamientos ajenos al estudio.
— Ingesta de suplementos vitaminicos y/o de
minerales previo a la intervencion.
— Ingesta de suplementos vitaminicos y/o de
minerales durante la intervencion.
— Medicacion.

— Patologias asociadas.

Ordinal Nivel de estudios de los padres.
— Nivel de ingresos econdmicos.

Tabla 7: Variables control

4.4 Recogida de datos
Al estar trabajando con dos asociaciones distintas en dos comunidades auténomas diferentes se

realizaran todas las reuniones y las sesiones de la intervencion a la misma hora.
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Una vez que se tenga el tamafio de la muestra, se contactara a través de las asociaciones con los
padres de los nifios y se les citara para una reunion en la que se les explicara la intervencion y se les
entregara el consentimiento informado (Anexo 5), ademas se les dira a los padres que para las sesiones
sera necesario que sus hijos vayan vestidos con ropa comoda tipo chandal tanto para las valoraciones
como para las sesiones de AF. Se dejara una semana para que los padres decidan si quieren que sus
hijos y ellos mismo participen en el estudio. Una vez finalizado este periodo de tiempo se realizara otra
reunion en la que se entregara firmado el consentimiento informado, tanto como si aceptan formar parte
de la intervencion como si es para revocarlo, se rellenara la hoja de Datos Personales y
Sociodemograficos Pre-intervencion (Anexo 2), los padres deberan traer firmado por parte de su
pediatra el consentimiento de que los nifios pueden hacer actividad fisica y se realizaran las

valoraciones iniciales.

Para las valoraciones iniciales los psicologos del equipo pasaran el PSI-SF tanto a los padres como a
las madres del estudio, para ello se necesitaran unos 10-15 minutos. Cuando los padres terminen de
rellenar el test se procedera al pesaje, a la medicion de la altura, la evaluaciéon motora (GMFM) y del
equilibrio (TUG) de los nifios, esto lo realizaran los fisioterapeutas. Para medir la altura y el peso se
pedira a los nifios que se queden en ropa interior y se quiten los zapatos para ello se dedicara hora y

media por nifio.

El dia 17 de Junio de 2017 se hara una jornada de finalizacién con todas las familias del estudio, en ella
se realizara un feed-back sobre la intervencidon y se pasara una Encuesta de Satisfaccion de la
intervencion a los padres (Anexo 6) y a los nifios (Anexo 7) de los grupos experimentales de ambas
ciudades. En el caso de los nifios se les ayudara a leer la encuesta y se les explicaran las preguntas,

pero seran ellos los que tengan que seleccionar la casilla que ellos crean conveniente.

Para las valoraciones finales de los nifios también se dedicara una hora y media y se realizara de la
misma forma que las valoraciones iniciales. Se citara a los padres y ademas de volver a pasar el PSI-SF

se les entregara el test de Datos Personales y Sociodemograficos Post-intervencion (Anexo 4).

Se asignara un codigo numérico a cada sujeto y se creara una base de datos en dos ordenadores con
el programa Excel de Microsoft Office donde quedaran recogidos todos los datos de los participantes del
estudio tanto de Zaragoza como de Lleida que posteriormente ese Excel se pasara al programa SPSS
para analizar los resultados. A estos ordenadores tendran acceso la coordinadora del estudio
(Graduada en Fisioterapia) y los profesionales que realizan las valoraciones para pasar los datos
recogidos al Excel. Dicho ordenador tendra una clave de acceso que solo la sabran las personas

mencionadas anteriormente y no tendra acceso a internet para evitar que aparezcan virus informaticos.
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4.5 Generalizacion y aplicabilidad

Al ser la muestra de este estudio poco significativa (n= 23) la aplicabilidad de los resultados sera
limitada. Esto se debe a que va dirigido a una poblacion diana muy concreta, como son los nifios con
sindrome de Down y dentro de estos tras aplicar los criterios de inclusidn y exclusion aun se restringen
mas los sujetos de la muestra, lo que hace dificil su extrapolacién a la poblacién. No obstante, el
presente estudio se podria extrapolar a ciertas patologias que produjesen discapacidad intelectual y
retraso psicomotor y afectacién del equilibrio como el Sindrome X Fréagil, Trastorno del Espectro Autista
y Trastorno por Déficit de Atencién con o sin Hiperactividad, haciendo las adaptaciones necesarias para

el nuevo perfil de los sujetos.

Para que estos resultados se pudiesen generalizar se deberia escoger una muestra mas significativa.
En el caso de que la hipétesis fuese positiva se contactaria con la Asociacién de Sindrome de Down de
Espafia y se propondria reproducir el estudio piloto en las 88 instituciones que dependen de ella. De
esta forma se podria justificar de forma mas precisa la aplicabilidad del estudio piloto. Al contar con una
N poblacional mayor la division en los grupos control y experimental no se haria a conveniencia y se

realizaria de forma aleatoria.

4.6 Andlisis estadistico

La coordinadora del estudio realizara el analisis de datos y los resultados obtenidos. El software que se
utilizara sera el SPSS (IBM Statistical Package for the Social Sciences Advanced Statistics). Se
diferenciara la estadistica descriptiva de la inferencial. En primer lugar se realizara la estadistica
descriptiva con el analisis univariado, en el cual apareceran las variables cuantitativas y cualitativas en
tablas de frecuencia en las que quedaran resumidas sus caracteristicas. Para las variables cuantitativas
se utilizaran los indices de tendencia central (moda, media y mediana), las medidas de variabilidad y
dispersién (rango intercuartilico, varianza y desviacién tipica) y los indices de forma para ver la
asimetria de las variables escritas anteriormente. Para tener una visidn méas clara de estas variables
podremos utilizar representaciones gréficas, a través de diagrama de sectores para las variables

cualitativas e histogramas para las variables cuantitativas.

Una vez que se haya realizado el anélisis univariado se pasara a relacionar las variables del estudio
entre si. El andlisis bivariado se realizard mediante tablas de contingencia, relacionando las variables
independientes (la educaciéon sanitaria a los padres y el programa de actividad fisica) con las

dependientes (desarrollo motor, equilibrio, obesidad y estrés parental):

— Educacion sanitaria + actividad fisica y desarrollo motor: relacionamos 2 variables cualitativas

por lo que usaremos el test de Chi-cuadrado.
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— Educacion sanitaria + actividad fisica y obesidad: relacionamos 2 variables cualitativas por lo
que usaremos el test de Chi-cuadrado.

— Educacion sanitaria + actividad fisica y estrés parental: relacionamos una variable cualitativa
con una cuantitativa por lo que usaremos la comparacion de las medias.

— Educacion sanitaria + actividad fisica y equilibrio: relacionamos una variable cualitativa con una

cuantitativa por lo que usaremos la comparacion de las medias.

Ademas se realizara un analisis de las variables de estudio con las variables control para ello se usara
la comparacién de medias cuando se trate de una variable cuantitativa con una cualitativa, los graficos
de dispersion con el coeficiente de Pearson cuando se usen dos cuantitativas y el test de Chi-cuadrado

cuando sean dos variables cualitativas.

Por ultimo, para saber si los datos observados en la muestra se pueden extrapolar a la poblacion se
realizara la inferencia estadistica con un intervalo de confianza del 95% para que los resultados sean
significativos siendo el margen de error (a) del 5% (a =0.05) que esta consensuado en las Ciencias de
la Salud. En el estudio se realizara el contraste de hipétesis entre la actividad fisica y la educacién
sanitaria a los padres con la obesidad y el desarrollo motor en los nifios, el estrés parental y el equilibrio
en el que se usara la comparacion de medias gracias a la T-Student cuando se trate de una variable
cualitativa y una cuantitativa y la comparacién de proporciones mediante el test de Chi-cuadrado cuando

se haga referencia a dos variables cualitativas.

4.7 Plan de intervencion

La intervencion tendra lugar en las Asociaciones de Sindrome de Down de Lleida y Zaragoza durante el
curso escolar 2016 — 2017, comenzando el dia 20 de Septiembre de 2016 y acabando el 15 de Junio de
2017 y abarcando 34 semanas (68 sesiones). Los dias de la semana que se llevaran a cabo seran los
Martes y Jueves de cada semana salvo que alguno de estos dias caiga en festivo entonces se pasaré la
sesion a otro dia (estan sefalados en el calendario las modificaciones que se harian). El objetivo de las
sesiones serd la potenciacion del desarrollo motor y el equilibrio, para ellos se realizarén los ejercicios
teniendo como base las 5 variables del test GMFM: posicion de decubito (supino y prono), la
sedestacion, el gateo la cuadrupedia, la bipedestacion y la marcha (carrera y salto). Para poder llevar a
cabo los ejercicios de estas caracteristicas se combinaran con el entrenamiento de la resistencia
aerdbica y de la fuerza. Para poder explicar los ejercicios y que los nifios los entiendan se dispondra de

apoyo visual mediante dibujos y los fisioterapeutas haran una representacion previa.

Se realizaran sesiones de 60 minutos siendo la siguiente estructura:
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Calentamiento:

Objetivo: Preparar al organismo para la realizacion de actividad fisica.

Tiempo empleado: 10 minutos.

Realizacion:

12 Sesion: Presentacion de los profesionales al grupo de nifios y de los nifios entre si, para ello
se estaria en bipedestacion en forma de circulo y se lanzaria una pelota blanda de forma que
cada vez que se lance la pelota el lanzador debera decir su nombre.

Sesion tipo: caminar dando vueltas al ritmo de la musica por el pabellon del gimnasio y cuando
pare la musica realizar una accion. Estas seran: dar una palmada, sentarse, dar un salto,
cambiar el sentido de la marcha, ponerse en parejas o trios, y ponerse de cunclillas, estas
acciones se iran combinando entre si.

Las formas de andar iran variando: andar lateralmente, llevarse los talones al culo y andar
moviendo los brazos, también se incluiran dar las vueltas botando un baldn de baloncesto y dar
toques a uno de futbol.

Jugar al “Pilla-pilla”, cuando el que este pillando toque a uno de sus comparieros este debera
sentarse en el suelo. Una variacion seria que en lugar de sentarse se uniesen al que pilla

formando una cadena para atrapar al resto de sus comparieros.

Nucleo de la sesion:

Objetivo: ejercicios que potencien el desarrollo motor y el equilibrio disefiados con los parametros de

duracion e intensidad adecuados para los nifios con Sindrome de Down.

Tiempo: 40 minutos.

Realizacién: a continuacion se describen ejercicios que se harian durante una sesion tipo, dependiendo

del ejercicio los realizaran todos los nifios a la vez aunque habré veces que se formen parejas 0 grupos.

Durante ejercicio y ejercicio se haran descansos de 1 minuto aproximadamente.

Ejercicio

Descripcion Variaciones

1

Ponerse decubito supino en el suelo, rodar sobre si| Ponerse decubito prono, gatear 300

mismo 3 veces, levantarse y dar tres saltos. metros siguiendo un recorrido con
Todos a la vez. conos, levantarse, y saltar 5 veces a la
pata coja.
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Sentarse en el suelo con las piernas cruzadas,
levantarse, coger una comba dar 5 saltos y volverse
a sentar en el suelo con las piernas cruzadas.

Todos a la vez.

Ponerse decubito supino en el suelo,
levantarse dar 10 saltos a la comba y
volverse a tumbar decubito supino en el

suelo.

Poner en el suelo un aro a 200 metros de 3 pelotas
de tenis, hacer dos equipos y ponerse en fila detras
de las pelotas de tenis. La realizacion del ejercicio
consistira en meter de una en una las pelotas de
tenis en el aro, volver corriendo y darle el relevo a un

compaiiero

En lugar de volver corriendo hacerlo

gateando.

Agarrarse a una espaldera con las dos manos,
subirse a un bosu, poco a poco quitar una mano y
aguantar 20 segundos. Repetirlo 3 veces, luego
quitar las dos manos y repetirlo otras 3 veces.

Por turnos.

Agarrado con las dos manos ponerse a
la pata coja. Primero con una pierna y
luego con la otra.

Usar el balance board para provocar

mas inestabilidad

Con los conos delimitar un campo, hacer parejas y
echar un partidillo de uno contra uno de hockey entre

los dos el primero que marque 5 goles gana.

En lugar de uno contra uno hacer dos

contra dos.

Todos juntos gatear 200 metros para ir a coger un
baldén de baloncesto, luego correr hasta la linea de
tiro libre ponerse en fila y de uno en uno tirar a

canasta

En lugar de ir gateando ir haciendo el
volteo, serian menos metros para evitar

que los nifios pudiesen acabar

mareados.

Colocar 10 aros siguiendo un camino minimamente
separados, los nifios se deberan poner en una fila
detras del primer aro y a continuacion saltar de aro

en aro con los pies juntos.

Alargar el nimero de aros
Cada vez que lleguen a un aro decirles
que hagan una accién, como por

ejemplo sentarse en el suelo.

Jugar al “1, 2, 3: jChocolate inglés!”. Empezara el
fisioterapeuta y los nifios iran avanzando cuando la
fisioterapeuta diga “1, 2, 3: jChocolate inglés!” los
nifios se quedaran inmdviles en la posicion que ellos

elijan.

Se podria sustituir la marcha por el

gateo.

Empezar en decubito prono en el suelo, ir gateando

a por un balén de futbol (estarian alineados enfrente

En lugar de gateando, ir a la porteria

dando saltos con la comba.
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de la porteria), levantarse y chutar a gol.

10 Por turnos, coger la feet-ball y ponerse decubito| En lugar de situar el feet-ball debajo de
supino apoyando la espalda en ella mientras que los| la espalda ponerlo debajo de la pelvis,
pies estén apoyados en el suelo, el fisioterapeuta| de esta forma los nifios deberan tener

hara desequilibrios suaves en el feet-ball control de su tronco.

Tabla 8: Ejercicios de una sesion tipo

Vuelta a la calma:

Objetivo: disminuir de forma gradual el ejercicio fisico para volver al estado basal de reposo.
Tiempo: 10 minutos.

Realizacion: estiramientos globales de las extremidades, sin emplear grandes rangos de movimiento y

respiraciones diafragmaticas.

A parte de las sesiones de AF se realizaran las charlas para los padres de educacion sanitaria que
duraran 2 horas, en ellas se hara una hora y cuarto de charla, un descanso de 10 minutos y 35 minutos

de preguntas abiertas:

— 22 de Octubre de 2016: Charla de Sindrome de Down. La realizaran los fisioterapeutas. Se
hablara de:
o La patologia.
o Eldesarrollo motor y el equilibrio.
— 26 de Noviembre de 2016: Charla sobre como tener una alimentacion equilibrada y actividad fisica.
La realizaran los fisioterapeutas. Se hablara de:
o Actividad fisica en nifios con sindrome de Down.
o Dieta equilibrada en nifios con sindrome de Down.
— 21 de Enero de 2016: Charla sobre el vinculo familiar. La realizaran los psicdlogos. Se hablara de:
o Las relaciones familiares cuando existe un nifio con discapacidad en ella.

o Elestrés parental.

8. CALENDARIO PREVISTO

Se llevaréa a cabo el siguiente cronograma dividido en fases:

Fase 1: Preparacion del proyecto
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—  Fase de redaccion del proyecto: de Enero a Junio de 2015 [t rRoSene)
— Preparacion de recursos humanos y materiales: De Enero a Agosto de 2016 .
— Recogida de datos iniciales y obtencién de la muestra: del 1 al 18 de septiembre (Amarillo):
o 12 de Septiembre de 2016: Primera reunién, presentacion del proyecto y entrega del
consentimiento informado.
o 15 de Septiembre de 2016: Segunda reunion, entrega del consentimiento informado firmado
y realizacion del PSI-SF y del test de Datos Personales y Sociodemograficos.

o 15y 16 de Septiembre de 2016: evaluacion de los nifios.

Fase 2: Intervencion vy recogida de datos finales

Realizacion de la intervencion: Programa de actividad fisica (Azul claro):
o Duracion de la intervencion: desde el 20 de Septiembre del 2016 hasta el 15 de Junio del

2017.

— Realizacion de la intervencion: Clases de educacion sanitaria a los padres [/iGf@00);
o 22 de Octubre de 2016: Charla de Sindrome de Down.
o 26 de Noviembre de 2016: Charla sobre como tener una alimentacién equilibrada y la

actividad fisica.

o 21 de Enero de 2016: Charla sobre el vinculo familiar y el estrés parental.

— Jornada de cierre de la Intervencion: 17 de Junio de 2017 .

— Recogida de datos finales: del 19 al 23 Junio de 2017 (Verde claro).

— Fiesta escolar [(3J[9)].

Fase 3: Analisis estadistico y conclusiones

— Redaccidn del informe final: del 4 al 17 de Septiembre de 2017 (Gris).

— Presentacion del informe final: 18 de Septiembre de 2017 (Gris).
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9. LIMITACIONES Y POSIBLES SESGOS

— Tamafo de la muestra muy pequefio (n=23), lo que hace dificil su extrapolacién. Asimismo la
aleatorizacion no se puede llevar a cabo por falta de sujetos, entonces se hace la seleccion de
la muestra por conveniencia.

— Imposibilidad de realizar el doble ciego debido a las caracteristicas del estudio puesto que no se
puede cegar a los fisioterapeutas, ni a los psicélogos, ni a los sujetos que realicen la
intervencion. Por lo que se hara un intercambio de profesionales entre ambas ciudades, los
encargados de las valoraciones en Zaragoza realizaran la intervencién en Lleida y viceversa, de
esta forma no sabran que nifios estan en el grupo control y cuales en el grupo intervencién.

— El estudio esta adaptado al calendario escolar del curso 2016 — 2017 ubicando la ejecucién de

las sesiones en el horario de tarde, pudiendo coincidir estas con alguna extraescolar o algun
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tipo de tratamiento ajeno al estudio que tuviesen los nifios, por ello tenemos que tener dias
reservados por si fuese necesario hacer algin cambio de fecha de las sesiones.

— A pesar de las valoraciones al grupo control, como no reciben ningun tipo de intervencion no se
sabra a ciencia cierta si realizan por su cuenta ejercicio adicional durante su dia a dia, por ello
se pasara el test de las variables control post-intervencion.

— Los resultados se pueden ver afectados por abandonos durante la participacion del estudio. Y
también si los padres o los nifios reciben tratamientos ajenos al estudio, incluso si dentro del
estudio determinadas familias realizan mas consultas a los profesionales durante la
intervencion.

— Posible alteracion en los resultados debido a la variabilidad inter e intra observador al realizarse
la intervencion en dos comunidades auténomas distintas por los distintos factores ambientales y
sociodemogréaficos de cada ciudad.

— Al hacer una revision de la bibliografia se ha visto que hay articulos muy antiguos que
quedaban desfasados a la hora de evaluar el desarrollo motor y no se han podido consultar

determinados articulos porque pertenecian a revistas de pago.

10. PROBLEMAS ETICOS

Para poder llevar a cabo el estudio los padres o tutores legales deberan firmar el consentimiento
informado (Anexo 5), puesto que todos nuestros participantes son menores de edad. Las familias
recibirdn por parte de los profesionales la informaciéon que necesiten para comprender el estudio,
asimismo sabran en todo momento los riesgos y beneficios a los que se enfrentaran. Junto al

consentimiento informado se presentara una breve explicacion del estudio (64).

La investigacion en pediatria es un tema con mucha polémica, el hecho de trabajar con nifios ya pone
en sobre alerta a la sociedad, por lo que este tipo de ensayos suelen ir asociados con dificultades
legales y éticas. El presente estudio cuasi-experimental ha sido disefiado siguiendo los principios éticos
del Informe de Belmont y la Declaracion de Helsinki %% de la misma forma mediante el Real Decreto
223/2004 6) se rigen los pilares de la investigacion actual y la elaboracién de ensayos clinicos, este
incorpora el ordenamiento juridico interno de la directiva Europea (20/2001/CE) que postula que al tener
en cuenta los principios de beneficencia, justicia y no maleficencia, la investigacion en pediatria es
imprescindible para asi poder justificar la practica clinica con la mayor evidencia cientifica y ética

posibles.
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En el estudio se presenta un conflicto ético puesto que si la intervencion resulta favorable para los
grupos experimentales, entonces se esta dejando de lado a los nifios y los padres del grupo control que
no pueden disfrutar de los beneficios de la intervencion, se espera que estas familias asi como el resto
de familias que tienen hijos con Sindrome de Down puedan beneficiarse de dicha intervencién en un

futuro.

11. ORGANIZACION DEL ESTUDIO

El estudio se dividira en cuatro fases:

Fase 1: Preparacién del proyecto (Enero de 2015 a Agosto de 2016)

Ser dividira en cuatro etapas:
12 Etapa: Redaccion del proyecto (de Enero a Junio de 2015):

Durante este tiempo se llevara a cabo la redaccion del proyecto, elaborando el marco tedrico segun la
informacion actual del tema. En base al marco teorico se formulara la pregunta de investigacién y de ahi
se extraeran los objetivos del estudio. Ademas en esta fase la coordinadora del estudio se pondra en
contacto con las Asociaciones de Sindrome de Down de Zaragoza y Lleida para explicarles la idea
principal del proyecto y solicitar su colaboracion para su preparacion y a lo largo de su duracion. De esta

fase se encargaré personalmente la coordinadora del estudio (Graduada en Fisioterapia).

22 Etapa: Preparacion de los recursos humanos y materiales e instalaciones (de Enero a
Agosto de 2016):

Todos los recursos estaran multiplicados por dos, es decir, en cada ciudad habra el mismo numero

tanto de profesionales como el material necesario para la realizacién del proyecto.
Recursos humanos:

— La coordinadora del estudio: esta sera graduada en fisioterapia y la investigadora principal.
Supervisara el estudio en ambas ciudades, es decir, una semana estara en Lleida y a la
siguiente ird a Zaragoza. De ella dependera la correcta realizacion del estudio y sera la
encargada de realizar el analisis estadistico y la interpretacion de los resultados.

— Dos psicologos: licenciados y/o graduados en psicologia, deberan tener experiencia en el
ambito de los nifios con discapacidad. Ambos psicologos se encargaran de una evaluacion
inicial, en la que pasaran el PSI-SF a los padres, de la parte de la intervencién en la que

realizarén la charla de “Sindrome de Down y vinculo familiar” y estaran a disposicién de los
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padres mientras los nifios estén realizando el programa de AF por si estos necesitan apoyo
psicoldgico y de la evaluacién final en la que se volvera a pasar el PSI-SF, pero para evitar que
el mismo psicologo evalle y haga la intervencion se realizara el siguiente procedimiento:
Psicélogo 1: Evaluacién inicial en Lleida + Intervencion en Zaragoza + Evaluacién final
en Lleida
Psicélogo 2: Evaluacién inicial en Zaragoza + Intervencién en Lleida + Evaluacién final

en Zaragoza

Dos fisioterapeutas: diplomados y/o graduados en fisioterapia, deberan tener experiencia en el trato con

nifios con discapacidad y conocimientos sobre la realizacion e instruccion de AF y nutricion. Los

fisioterapeutas se encargaran de la evaluacién inicial y final del desarrollo motor y el pesaje de los

nifios, ademas realizaran el programa de actividad fisica y las charlas del 22 de Octubre y 26 de

Noviembre de 2016. Ademas los fisioterapeutas reservaran media hora después de las sesiones

por si algin familiar tiene preguntas o quiere hablar sobre su hijo. La distribuciéon de los

fisioterapeutas se realizara de la misma forma que la de los psic6logos para evitar sesgos:

Fisioterapeuta 1: Evaluacion inicial en Lleida + Intervencion en Zaragoza + Evaluacion

final en Lleida.
Fisioterapeuta 2: Evaluacion inicial en Zaragoza + Intervencion en Lleida + Evaluacion
final en Zaragoza.

De esta forma se evitan sesgos puesto que ni el psicologo 1 ni el fisioterapeuta 1 sabran qué
padres y que nifios estan en el grupo experimental y cuales estan en el grupo control del grupo
de Zaragoza, mientras que el psicologo 2 y el fisioterapeuta 2 no conoceran quienes estan en el
grupo intervencién del grupo de Lleida. La eleccion de que profesional va a una ciudad u otra se

realizara por sorteo.

Recursos materiales (tabla 9):

Programa estadistico SPSS: gracias al cual los becarios realizaran el analisis de datos del
estudio y de ahi se podran extraer las conclusiones.

Material de oficina: dos ordenadores portatiles uno para cada becario, folios y boligrafos para
que los padres de los nifios puedan rellenar los test de evaluacion fotocopiados.

Material audiovisual: para poder llevar a cabo la intervencion, en la parte de educacion sanitaria

a los padres se necesitara un proyector puesto que las charlas se apoyaran con un power point
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para que sea mas facil su seguimiento. Mientras que en el programa de actividad fisica se
llevaran a cabo ilustraciones de los ejercicios que se realizaran para que los nifios comprendan
de forma mas facil lo que tienen que hacer, estas se expondran mediante un bloc de papel y un
caballete.

Desplazamientos: para que los profesionales que colaboran en el estudio puedan ir de una
ciudad a otra.

Material para el desarrollo de la AF: pulsdmetros, para tener controlada la frecuencia cardiaca
de los nifios, dos maletines de primeros auxilios y todo el material necesario para llevar a cabo

las sesiones y altavoces para poder poner musica.

Instalaciones:

Para el grupo de Zaragoza, se contara con la colaboracién de Down Zaragoza: Fundacion para
la discapacidad intelectual, que tiene salas en las que poder realizar la ES a los padres,
mientras que el programa de AF se llevara a cabo en el Centro Deportivo Municipal de
Valdefierro puesto que la fundacién tiene un convenio él.

Para el grupo de Lleida la Associacio Sindrome de Down de Lleida participara en el estudio
cediendo sus instalaciones, pero como dicha asociacion es muy pequefia podria existir
compromiso de espacio para la realizacion del programa de AF, entonces esta parte de la
intervencién se haria en el Pavelld6 Municipal Onze de Septembre. Mientras que la parte de ES

a los padres si que se realizaria en la asociacion.

Aungue ambas asociaciones tienen convenio con los polideportivos mencionados anteriormente se

pediria permiso al Ayuntamientos de las dos ciudades para su utilizacion.

3?2 Etapa: obtencidn de la muestra (1 al 18 de Septiembre de 2016):

Durante este periodo de tiempo se llevard a cabo la recoleccion de los sujetos, para ello se debera

hablar con las dos asociaciones para saber cuantos nifios con Sindrome de Down entre 6 y 12 afios

tienen para a través de ellas se contactara con las familias y se les citara para la primera reunion (5 de
Septiembre de 2016).

42 Etapa: Valoraciones iniciales (15 'y 16 de Septiembre de 2016):

El 15 de Septiembre se realizara la segunda reunién en la que los padres decidiran si sus hijos

participan 0 no en el estudio entregando el consentimiento informado firmado. En dicho caso se
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precedera a las evaluaciones iniciales comentadas anteriormente en el subapartado de recursos

humanos.

Fase 2: Intervencion y recogida de datos (del 20 de Septiembre de 2016 a 15 de Junio de 2017).

El dia 20 de Septiembre de 2016 dara comienzo la intervencién con el programa de actividad fisica para
los nifios con SD en ambas ciudades, los dias 22 de Octubre y 26 de Noviembre de 2016 y 21 de Enero
de 2017, se realizara la parte de educacion sanitaria a los padres en forma de charlas, ademas de
reservar tiempo en las sesiones de actividad fisica para que los padres interesados puedan hablar tanto
con los psicologos como con los fisioterapeutas y el dia 15 de Junio de 2017 se dara por finalizada la

intervencion.

El sabado 17 de Junio de 2017 se realizara una jornada de finalizacién del estudio con las familias, esta
tendra lugar en Down Zaragoza puesto que sus instalaciones son mas amplias para albergar a todas las
familias participantes en el estudio, en ella se realizara un feedback y se entregaran las encuestas de
satisfaccion para saber que opinan las familias y cémo han vivido la intervencion. Por ultimo para

finalizar la intervencién se hara un pica-pica con ellos.
La semana del 19 al 23 de Junio seran las evaluaciones finales.

Fase 3: Analisis estadistico y conclusiones (26 de Junio a 17 de Septiembre de 2017).

Lo realizara la coordinada del estudio a través del programa SPSS y se encargara analizar los
resultados y de sacar las conclusiones pertinentes para saber si se puede aceptar o hay que rechazar la

hipétesis del estudio. Se comenzara la redaccion del informe final.

Fase 4: Publicacion del estudio.

La presentacion del informe final sera el 18 de Septiembre. En el caso de que la hipétesis fuese positiva
se contactaria con la Asociacion Down Espafia, para realizar el estudio en las 88 asociaciones que
dependen de ella, y asi poder optar a un tamafio muestral mayor y significativo. A parte el estudio se
publicaria en revistas de pediatria como por ejemplo “Evidencias en Pediatria”, “Revista Pediatria
Atencion Primaria” y la “Revista Down Espafia” que son espafiolas, y para buscar revistas con un mayor
nivel cientifico se buscaria publicar en la “Infant Mental Health Journal”. También miraria la participacion

en jornadas de pediatria y/o discapacidad fisica.

12. PRESUPUESTO

El presupuesto del estudio queda explicado en las siguientes tablas:
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— Recursos humanos:

Los profesionales no recibiran ninguna recompensacién economica puesto que el equipo de

investigacion no tiene animo de lucro, su objetivo es indagar sobre la evidencia de los tratamientos en

los nifios con Sindrome de Down para poder mejorar su calidad de vida. Ademas aparecera el nombre

de todos los profesionales cuando el articulo sea publicado cosa que otorgara a los profesionales

experiencia en el campo de la investigacion cientifica. Y si la hipotesis es positiva y se puede realizar el

estudio en las 88 asociaciones Down de Espafia entonces se contaria con los profesionales que han

participado en este estudio piloto para que se desplazasen a otras asociaciones nacionales a realizar la

intervencion y entonces se les recompensaria econémicamente.

— Recursos materiales:

Tipo de material Descripcion €/Unidad | Unidades Total
Programa IBM SPSS Advanced 637€/U 2 1.274€
estadistico Statistics ¢7)

Test para evaluar PSI-SF (58) 76,40 €

el estrés parental
Jornada de

finalizacion del - - - 200 €
estudio

Ordenadores portatiles (59 339€/U 2 678€

Paquetes de folios DIN-A4 2,59€/U 3 1,77€

Material de oficina (60)

Boligrafos (61 0,18€/U 50 9€
Fotocopias - 150€
Carpetas clasificadoras 6 | 2,60 €/U 4 10,4€
Material Proyector () - 2 -
audiovisual Pizarra conferencia y bloc | 43,42€/U 2 86,84€
de congresos (61
Rotuladores 61) 0,91€/U 20 18,2€
Desplazamientos 400€
Pulsémetros (62) 14,95€/U 16 239,2€
Maletin de primeros auxilios - 2 -

")
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Pelotas de baloncesto (™) - 15 -
Material para el Pelotas de fitbol () - 15 -
desarrollo de AF Pelotas blandas (") - 15 -
Pelotas de tenis (™) - 20 -
Discos de hockey (™) - 15 -
Sticks de hockey (™) - 15 -
Combas (™) - 15 -
Conos (™) - 15 _
Aros () - 40 -
Bosu (62) 189€/U 6 1.134€
Fitball 62 7,95€/U 2 15,95€
Bomba balon fitball 62 4,99€/U 2 9,98€
Esterillas (62) 9,95€/U 15 149,25€
Balance board (62) 29,95€/U 10 299,5€
Altavoz — Bose Sound (9) 319€/U 2 638€
5.396,49€
Tabla 9: Presupuesto para los recursos materiales

() Las salas que cederan las asociaciones para realizar las charlas ya cuentan con un proyector.
(") Los polideportivos ya cuentan con el material para la realizacién de primeros auxilios.
(") Los polideportivos disponen de dicho material y nos lo cederan para la realizacion de las sesiones.

— Instalaciones:

Descripcion Ciudad Coste

‘Down Zaragoza: Fundacion para la -

discapacidad intelectual’ Zaragoza ()

Centro Deportivo Municipal de -

Valdefierro

“Assosiacid Sindrome de Down de -
Lleida” Lleida ()




Pavell6 Municipal Onze de Septiembre -

Tabla 10: Presupuesto para las instalaciones

() Tanto el Ayuntamiento como la Fundacion Down de Zaragoza cederan respectivamente las
instalaciones del C.D.M. Valdefierro y las salas necesarias para hacer las charlas de educacion
sanitaria.

(") El Ayuntamiento y la Associacié Down de Lleida pondran a disposicion de los investigadores del
estudio el Pavelld6 Municipal Onze de Septiembre y las aulas para realizar las charlas de educacion

sanitaria respectivamente.

— Presupuesto final:

Descripcion Total €

Total recursos humanos -

Total recursos materiales 5.396,49€

Total Instalaciones -
5.396,49€

Tabla 11: Presupuesto final

Para poder hacer frente a dicho presupuesto se pedira la Beca para la formacion e investigacion en el
Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte cuya dotacion integra es de 12.324€ 63), se crearia un perfil
en Funds 4 Research (F4R) para poder solicitar el apoyo econémico de dicha asociacién 64. Ademas

de hablar con la Caixa puesto que da subvenciones para la investigacion del Sindrome de Down.
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14. ANEXOS

Anexo 1: Gross Motor Function Measure

GROSS MOTOR FUNCTION MEASURE (GMFM)
SCORE SHEET (GMFM-88 and GMFM-86 scoring)

Child's Mama: 10
Assassment Dale: GMFCS Levvel

year ¢ month [ day D D D D D
Data af Birth; [ i n I W

year ! month / day
Chrenokgical Age: Evalualors Maima:
yesar { month [ day

Tasting Condition {a.9., rgom, clathing, time, others present):

The GMFM is a standardized observational instrument designed and validated to measene change in gross
rvabar function aver time in children with cerabral palsy. The sconing key is meant o be 8 ganeral guideline.
However. moest of tha ibems have specific descnphors for each scora, It is imparativa that the guidaelinas
conlained in ihe manusal be wsed for sooring asch itern.

SCORING KEY 0 = does nol initiabe
1 = initigtes
2 = partially completes
3 = completes
@ {or leave blank) = not basted (NT) [usad for the GMAE-2 scoring®]

It is Important to differentiate a true score of “0" (child does not inftiate) fram
am item which is Mot Tested [NT) if you are interested in using the
GMFM-66 Ability Estimator {GMAE) Software.

*The GMAE-2 soflware is available far downloading from www canchild.ca for those who have purchased the
GMFM manual. The GMFM-GE s only valid for use with children who hawve caregral palsy.

Contact for Research Group:

CanChid Centra for Chikdhood Disabdity Ressarch,

Instilule for Applied Health Sciencas, MoMasier Univarsily,

1400 Main St W.. Room 408, Canchild

Hamilion, O Canada LES 1C7 Gy for Choigthorsd Cudsbiy fenras
Emai: canchildmemastar.ca Webaita: winw canchild.ca

'GMFCS lgval ks & rating of saveeity of motar funcion, Definitions for M GMPCS-ERR (expanded & revised) are found in
Falisano et al. {2008} Developmental Medicone & Child Neurplogy. 80-744-780 and in the GMAE-2 soonng 3



Check (3) the appropriate score: if an item is not tested (NT), circle the item number on the right column

Item A: LYING & ROLLING SCORE NT

1. SUP, HEAD IN MIDLINE: TURNS HEAD WITH EXTREMITIES SYMMETRICAL «.oecvocvoecsenmememmee O 41 2] 3] 1.

Y 2. SUP: SRINGS HANDS TO MIOLINE, FINGERS ONE WITH THEGTHER..evcovvccsessscc s 0] 100 200 30 2,

3o BUPT UFTSHEAD 57 oo e sees s eessee e neesseesecneeseses om0 4 2l 3l 3,

4. BUP: FLEXES R HP B KNEE THROUGH FULL RANGE . o.rvvevveesseesseecssesssnssansssss s s sonssenssnnss ol O 0 SO0 a4

8. SUP: FLEXES L HP & KNEE THROUGH FULL BANGE .-..oovvcsecsssessessessssesensssss s sonsamss s o s s o] O 0 50O 5.

Y 6. SUP: REACHES DUTWITH R ARM, HAND CROSSES MIDUNE TOWARD TOV. .ocvrrssvscmnssssmmnee . 0 100 200 30 6,

¥ 7. SUP: REACHES OUT WITH L ARM HAND CROSSES MIDLME TOWARDTOY ..oooooorooooos s o] 10 200 20 7.

B SUP ROWLETO PR OVER R SIDE ovvcssssssosssmsrscsssssssosssnsrscsns o 4O 0 0 8

9. SUP; ROLLS TO PROVER L SI0E...mresssssssecssssssssseesssssssssssssmssssrssmsssssems s sssammneeenee 0 1 ald 3l g,

T 0. PRLIFTS HEAD UPRISHT crooveooeeooessesesessmssessssessmssessenesamssessessssmssssesessems semremesmnemeesemmeeeeee 0 10 a1 a1 10,

11, PR ON FOREARMS: LIFTS HEAD UPRIGHT, ELBIWS EXT. CHEST RAISED v vovvoes ol O 20 S0 11,

12, PR ON FOREARMS: weicHT On R FOREARM, FULLY EXTENDS OPPOSITE sAM FoRweo. .. ... gl (0 =00 300 12,

13, PR ON FOREARMS: weicHT On L FOREARM, FULLY EXTENDS CPPOSITE ARMFORWERD ... ... gl (L0 =00 300 13,

14, PR:ROWLS TOSUPGVER R SIDE.....vossecesesssesssssessssssssssssssessmrsssnes s 02 400 a1 a1 14,

15, PRAOWS TOSUPOVER L SIE v eeseeeseseeseesssssmesses e 0 40 a0 g0 18,

16. PR PROTS 70 R 90 USING EXTREMITES ¢.ovvovesecssecoenssecssesssecsosmsnonsssnssesreee. 01 10 200 g 16,

17, PR ewams 1o L 30° USING EXTREMITIES. ... o O 0 S0 17

TOTAL DIMENSION A | |

Item B: SITTING SCORE NT
* 18, SUP HANDS GRASPED BY EXAMINER: ruLLs SELF TOSTTING WITHHEAD CONTROL....... g0 40 o0 500 18
19, SUP: RoLLs 9 R SIDE ATTAING SITTING ovvecrmmssimsssmsssss s S — R o OO SO0 S0 18
20, SUP: ROLLS T0 L S8 ATTANS STTING v vreeseees e o S S oOJ O 0 0 20
T SIT ON MAT, SUPPORTED AT THORAX BY THERAPIST: LFTS HEAD UPRIGHT, O O L0 0 20

TAAINTAINS 3 BEGONDS 11cvunussessonsusnssassssss smsssossams s 1ses 20088 0088480 080080428 0810888425 8 ERR SR LA 1250 S8R
T, 1)
S st ol = B = B = B = P

* 23 SIT ON MAT, ARM(S) PROPPING: MARTANS, 3 SECONDS v gl g0 200 g0 23

* 24, SITON MAT: MANTAIN, ARMS FREE, 3 SECONDS ..vocnvssmsns s o] 401 200 a0 24,
. SIT ON MAT WITH SMN.L TCW IN FRONT LEANS FORWARD, TOUCMESTOY, RE-ERECTS
WITHOUT ARM PROPPING _. - - old 10 200 50 25,

SIT ON MAT: toucses Tor PLACED 45° BEHIND CHILD'S R SIDE, RETURNS TOSTART v o] g0 00 g0 26,
SIT OM MAT: ToucHES To¥ FLACED 45° BEHIND CHILD'S L SIDE, RETURNS TOSTART. .coooooeneeee. pd 400 20 30O 27,

R SIDE SIT: MaNTARS, 8505 FREE, B SECONDS c.ocvvvvvcrssnssecssssssssnsssmssssmnssmmnnee ] 11 a1 3] 28,
L SIDE SIT: MAINTAINS. ARMS FREE, 5 SECONDS 1ocovvvrvcrssnnsrerssssmsssrsssmsmnnsmsennee gl L1 a1 3] 28,
b SIT ON MAT: LOWERS TO PR WITH COMTRAL ... SOOI [ N1 I [ I - 1§
SIT ON MAT WITH FEET IN FRONT: aTTARS 4 PoiNT oven R sioc.. S i I o IR s [N o RS- 1

SIT ON MAT WITH FEET IN FRONT. aTTams 4 POINT OVER L SIDE .. ocrvocsvvmnvennees gl [0 200 500 32,
SIT ON MAT: prvcts S0, WITHOUT BRMS ASSIETNG o.voernsiiism. gl 400 21 g0 33
SIT OM BENCH: maNTANS, A58 AND FEET FREE, 100 SECONDS covvevvovrce s g 100 20 30 34
STD: ATTAINE SIT ON SMALL BENCH oov.oveevsvmesessecs e smesemrrens - od O 20 50 35
ON THE FLOOR: ATTANS SIT OMSMALLBENCH ..c.ooooooovocovecvicrimcionnncenmeneeene gd 40 00 g0 36
ON THE FLOOR: ATTAINS SIT OMLARGE BENCH ..covvoerrocmsessinersmmsssinenimsmsseneemeeenemeee. ] 400 a0 g 3T,

SREBRLEERNE B

=
£
=

TOTAL DIMENSIONE | |
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ltem C: CRAWLING & KNEELING SCORE NT

38, PR:creers rORWARD 1.8M (B oo gl g0 200 g0 38
* 39, 4 POINT: MANTAINS, WEIGHT ON HANDS AND KNEES, 10 SECONDS .oocovucsmnrvvissensicssssssssmssninsss gl yO 2] Em| 39,
* 40, 4 POINT: ATTAINS SIT ARMS FREE ......cvveerrennne od 4O O 50O 40
* 41, PRIATTAINS 4 POINT, WEIGHT ON HANDS AND KNEES w.vovsssssmsssssscessssssssmssssssnsssssssssssasses ssseens o O 0 50 4.
* 42, 4 POINT: REACHES FORWARD WITH R ARM, HAND ABOVE SHOULDER LEVEL vovvvvvessenicssmnnnee. o] (0] 200 300 42
* 43, 4 POINT: REAGHES FORWARD WITH L ARM, HAND ABOVE SHOULDERLEVEL . occooocosioninns. ] ¢ 200 g0 43
* 44, 4 POINT: crawLs or HITCHES FORWARD T.BM(B)..ccoiieviiisncisiisiccsncicscssssisssisiisn. gl 2O L1 s 44
* 45, 4 POINT: crawLs RECIPROCALLY FORWARDT.BM [ 6).cuvcricericrecrcs s s sssss s essssssssansnsnans o4 4O 0 50 45
* 46, 4 POINT: cRAWLS UP 4 STEPS ONHANDS AND KNEESIFEET .....ooovvvcvecsvomscmsssnsimnsemmmsmnemnes gl 1) 2] gl] 46,

47, 4 POINT: CRAWLS BACKWARDS DOWN 4 STEPS ON HANDS AND KNEESIFEET covvvvvvsrssimnseneee. gl {01 200 300 4T,
* 48, SIT ON MAT: ATTAINS HIGH KN USING ARMS, MAINTAINS, ARMS FREE, 10 SECONDS ... gl 40 200 300 48.
49, HIGH KN: aTTaimns HaLF «h ON R KNEE USING ARMS, MAINTAINS, aRMS FREE. 10 SECONDS ....cvveve.. od O 0 50 49
80, HIGH KN: ATTAINS HALF KM ON L KNEE USING ARMS, MAINTAINS, ARMS FREE. 10 SECONDS v..vvvvvevenn ol 4O S0 500 80
* 51, HIGH KN: kv waLks FORWARD 10 STEPS, ARMS FREE ........oosovvvvcnricmsicciimnnne. gld 40 20 g0 51

TOTAL DIMENSION C | |

Item D: STANDING SCORE NT

* 52, ONTHEFLOOR: PULLS TOSTD AT LARGE BENCH ....coossessrsssonssnsinmnsseimmsmsmsmmsnssnnnen. ] (1 200 300 52
* 53 STD: MAINTAINS, ARMS FREE, 3 SECONDS ..vcovmumsmsssasssssmssmmsssssmsssssssmssssssmmmsssmssmmssnssnnnennen. g (L1 (1 300 83
* 54, STD: HOLDING OM TO LARGE BENCH WITH ONE HAND, LIFTS R FOOT, 3 SECONDS ...vvvvveesverssnssnassenns oOd O 0O 50 54
* 85, STD:HOLDING ONTO LARGE BENCH WITH ONE HAND, LIFTS L FOOT, 3 SECONDS ..vessvmrreensnne g 4O 200 300 55
* 56, STD: MANTAINS, ARMS FREE, 20 SECONDS .ovvvvvvvsmssnsersenssssssssssssssssssmssmsenmnsnnssse. gL (L1 00 g0 56
* 51, STD:urrs L Foat, ARMS FREE, 10 SECONDS c..vuo s ssscnscsssssssess s s g (L1 (1 g0 87.
*  58.  STD:uFTs R FOOT, ARMS FREE, 100 SECONDS ..ce.oooereceeevaeeeeerssors s o ons s s e s e od O S0 50O 58
* 58, SIT ON SMALL BENCH: ATTAINS STD WITHOUT USING ARMS e vveseessessees - O 4O 0 L0 59
* B0.  HIGH KN: ATTAINS STD THROUGH HALF KN ON R KNEE. WITHOUT USING ARMS ...coooovscvssmnsrcnnee g1 400 200 g0 60

* 61, HIGH KN: ATTAINS STD THROUGH HALF KN ON L KNEE, WITHOUT UISING ARMS ....vvceevvoessiesssnmssenienns o O 0 g0 81
O 0 L0 62
O .00 40 63

* 64, STD: PicKS UP OBJECT FROM FLOOR, ARMS FREE, RETURNS TOSTAND ..vvvvvrvesscnrsssssssmmsmnsnsnee gL] 400 200 300 64

* B2, STD: LOWERS TO SIT ON FLOOR WITH CONTROL, ARMS FREE .
YB3, STD: ATTAINS SQUAT, ARME FREE 1...v.ecuvuessossessinsenmsssssasssossoasenssemssasssessossenssessesssmsssossessenssesssans

TOTAL DIMENSIOND | |
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Item E: WALKING, RUNNING & JUMPING SCORE NT
* 85 STD, 2HANDS ON LARGE BENCH: crusses SSTERSTOR oo g0 40 30 a0 66
* 66 STD, 2HANDS ON LARGE BENCH: cruses Ssters o L. g 400 200 g0 66
= 67.  5TD, 2 HANDS HELD:. weiks ForiaRD 10 STEFS e gl g0 200 g0 6T
s 68.  STD, 1 HAND HELD: wiwks ForwaRD 10 STERS ... gl ] 200 g0 68
* 69, STD: waiks roswasn 10 sTeps ., o 4O 0O SO0 69
* 70, STD: wauks Forviamo 10 sTEPs, sToRS, TuRs 180°, RETURNS . ol 40O 0O SO 70
T M. STD: walks BACKWARD 10 STEPS .o s g 4 2] ald T
* T2, STD: waLks ForwarD 10 STEPS CARRYING A LARGE OBJECTWITH 2 HAMDS ... gl ¢ 20 g0 T2
* T3, STD: walks Foswean 10 CONSECUTIVE STEPS BETWEEN PARALLEL LneS 20em (B7ererT 500 00 0O 50 73
* T4 STD: welks Forwasn 10 CONSECUTIVE STERS ON A STRAIGHT LINE Zom (347 WICE ... gl ¢ 200 a0 74
* 75 STD: STEPS OVER STICK ATKNEELEVEL, R FOOTLEADNG....., o O 0 S0 75
* TG, STD: STEPS OVER STICH ATKNEE LEVEL, L FOOT LEADING wvvvvssicnsrismnsmmnms gld 40 20 50 76
* TV, STD: ruNg 4.5mM (15). STOPS & RETURMS...covvevsvssremsssssmssmsssssmees. g 1 a1 g 77,
T8, STD: 0cKS BALLWITH B FODT ..o gl 1 21 g 78,
79 ST KCHS BALLWITH L FOOT s gld 101 a1 a1 79,
* BD. STOD: ez 30cm (12") HIGH, BOTH FEET SIMULTANEOUSLY ,, o1 O -0 50O 80
. 81, STD: umrs ForwarD 30 cm (12%), BOTH FEET SMULTANEQUSLY .. SOOI Y R I (R I - i X
. 82, STDONR FOOT: woes on R Foor 10 ez wimHin & 60cm [24 ) CRCLE... o] O O 0 82
* 83, STDOMLFOOT: vops ow L oot 10 mves wki e B0cm (24%) GiRCLE....c...ee. o0 40O 20O 30O 83
. &4 BTD, HOLDING 1 RAIL: wuksur 4 sTers, nowoing 1 RaL aterrnG FeeT .. 0] 40 o0 500 84
- 85 5TD, HOLDING 1 RAIL: waks pown 4 steps, nowoimg 1 rau, atermamc reeT ... o] 0O 20 ;O] 85
. 86.  STD: waLKS UP & STEPS, ALTERNATING FEET.. o] 40O 20 sC] 86
- 87.  STD: waLks Dow 4 STEPS, ALTERNATING FEET .. e | GO || ¢]0] | £0 s[] &%
. 88.  STDON 15cm (B") STEP: amPs oFF, BOTH FEET SIMULTANEOUSLY . o] 40O 20 5O 88
TOTAL DIMENSIONE |
Was this assessment indicative of this child's “regular” performance?  YES Cno OJ
COMMENTS:
E 2013 Dianne Russell and Peter Rosenbawm, Mebaster University. All nghts reserved. Page 4 ol &
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GMFM-88 SUMMARY SCORE

GOAL
DIMENSION CALCULATION OF DIMENSION % SCORES AREA
[T
A Lying & Roling Tolal Dir;ensm 4 = = « 100 = % A0
' Total Dimension B = =100 = k) B.0O
B. Sitting &0 0
C. Crawiing & Knesling Total I:Iul'?nslun C = = w 100 = % c.o
D. Standing Total Dlggnmn 0 = " « 100 = % b0
E. Walking, Running & Total Dimensicn E = =100 = %o E. O
Jumping 72 72
TOTAL SCORE = WA+ 5B+ RO + B0+ RE
Tolal # of Dimensions
= = = B
5
GOAL TOTAL SCORE = Sum of %scares for each dimension idenlified as a goal area
# of Goal areas
- = Ul{l
GMFM-66 Gross Motor Ability Estimator Score !
GMFM-86 Score = e}
45% Confidence Intervals
pravicus GMFM-GE Scare = is]
5% Confidence Inlervals
change in GMFM-GE =
1rom the Gross Mator Ability Estimator (GMAE-2) Software

£ 1012 Danne Russell and Peier Rosenbaum, MeMaster University. ALl rights reserved.

TESTING WITH AIDS/ORTHOSES USING THE GMFM-28

Indicate balow with a check | 4) which aidiorthosis was used and what dimension & was first applied, (There may be more than ane],

AlD

Rollatoripusher ..o
WaIKET
H Frame crudchas ..o
Qued CaNE .
[ S,

o =

Osher

Dimension Orthosis

Other

Hip Cantral ..o
Knea Connal......coooceicenne
Ankle-food Control .o

- L

O OoOoooooao

{pleass spechy)

(pdease gpecty)

Dimension

OOooooagao

Page 5 of 6
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GMFM-88 SUMMARY SCORE USING AIDS/ORTHOSES

GOAL
DIMENSION CALCULATION OF DIMENSION % SCORES AREA
reticaie] wilth « chack
F. Lying & Rolling Tofa Elil'5n1E.'n5mﬂ A - 3] <100 = E A D
. Talal Dirmengion B = =100 = Y B.O
G. Sitling 80 &
H. Crawiing & Kneeling Total Du;rgrensmn c = = x 100 = % .0
. Total Dimension D = x 100 = i .0
I
Standing %6 5
J. Walking, Running & Total Dimenzion E = =100 = % E.O
Jumping 72 Tz
TOTAL SCORE = A+ B+ %0 + %D + %E
Tedal # of Dimensions
= = = T
5
GOAL TOTAL SCORE = Sum of ¥scores for each dimension identified as a goal area
# of Goal areas
= = %
£ 3013 Danne Russell and Peier Rosenboum, Mobaseer Universite. ALl nighs reserved. Page i of fi

Anexo 2: Datos personales y sociodemograficos pre-intervencion.

DATOS PERSONALES Y SOCIODEMOGRAFICOS PRE-INTERVENCION
Datos nifio/a con Sindrome de Down

Cadigo de identificacion en el estudio:

Nombre:

Apellidos:

Teléfono de contacto:

Edad:

Direccion:

Pais de nacimiento:

Nivel de educacion:

Asociacion Down a la que pertenece:
[ ] Associacié Down Lleida

D Fundacién Down Zaragoza para la discapacidad intelectual
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Minutos de Actividad fisica que realiza a la semana previos al estudio

0 minutos

De 0 a 150 minutos
De 151 a 300 minutos

Mas de 301 minutos

— ¢Realiza algun deporte? Si/ No
— En caso afirmativo:

o Tipo de deporte:

o Minutos a la semana que le dedica:

¢ Realiza algun tipo tratamiento ajeno al estudio?

[ ] No.

[ ] Si, especifique cualles:

¢ Esta tomando algun tipo de suplemento vitaminico y/o de minerales?

[ ] No.

Si, especifique cualles:

¢ Estéa tomando algun tipo de medicacion?

[ ] No.

Si, especifique cualles:
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¢ Tiene patologias asociadas?

[ ] No.

[ Si, especifique cualles:

Nombre:

Datos tutor/a legal 1

Apellidos:

Teléfono de contacto:

Edad:

Direccion:

Pais de nacimiento:

Nivel de educacion:

Email:

Situacion familiar:

Soltero/a

Pareja*

Casado/a*

Separado/a*

Divorciado/a*

Viudo/a

*i Participa con su pareja / expareja en el estudio?

D Si, Nombre

D No.
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— NUmero de hijos:

Nivel de estudios:

Sin estudios

Estudios primarios

Estudios secundarios

Formacién profesional media

Formacién profesional superior

Estudios universitarios

Estudios universitarios superiores

—  Otros:

Nivel ingresos econdmicos:
Alto
Medio

Bajo

¢ Realiza algun tipo tratamiento ajeno al estudio?

D Si, especifique cualles:

D No.

Datos tutor/a legal 2

Nombre:

Apellidos:

Teléfono de contacto:

Edad:

Direccidn:

Pais de nacimiento:

Nivel de educacién:

Email;
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Situacion familiar:

Soltero/a

Pareja*

Casado/a*

Separado/a*

Divorciado/a*
Viudo/a

* ¢ Participa con su pareja / expareja en el estudio?
Si, Nombre

D No.

— NUmero de hijos:

Nivel de estudios:

Sin estudios

Estudios primarios

Estudios secundarios

Formacion profesional media

Formacion profesional superior

Estudios universitarios

Estudios universitarios superiores

— Otros:

Nivel ingresos econdmicos:
Alto
Medio

Bajo
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¢ Realiza algun tipo tratamiento ajeno al estudio?

[ ] No.

Si, especifique cualles:

Anexo 3: Hoja para el control de las veces que los padres acuden a apoyo psicoldgico durante el

estudio

Registro de las veces que acuden los padres a apoyo psicolégico y fisioterapéutico durante el

Familia 1:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:

Nombre del hijo:

Asociacion Down a la que pertenecen:

N° de visitas realizadas:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 2:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:

Nombre del hijo:

Asociacion Down a la que pertenecen:

N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 3:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:
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Nombre del hijo:

Asociacion Down a la que pertenecen:

N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 4:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:

Nombre del hijo:

Asociacion Down a la que pertenecen:

N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 5:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:

Nombre del hijo:

Asociacion Down a la que pertenecen:

N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 6:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:

Nombre del hijo:

Asociacion Down a la que pertenecen:

N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 7:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:

Nombre del hijo:
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Asociacion Down a la que pertenecen:
N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 8:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:
Nombre del hijo:
Asociacion Down a la que pertenecen:
N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 9:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:
Nombre del hijo:
Asociacion Down a la que pertenecen:
N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Familia 10:
Nombre de la madre:
Nombre del padre:
Nombre del hijo:
Asociacion Down a la que pertenecen:
N° de visitas realizadas a psicologia:

N° de visitas realizadas a fisioterapia:

Anexo 4: Cuestionario de las variables control post-intervencion

DATOS PERSONALES Y SOCIODEMOGRAFICOS POST-INTERVENCION

Datos nifo/a con Sindrome de Down
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Caodigo de identificacién en el estudio:

Nombre:

Apellidos:

Teléfono de contacto:

Edad:

Asociacion Down a la que pertenece:
[ ] Associacio Down Lleida

D Fundacion Down Zaragoza para la discapacidad intelectual

Minutos de Actividad fisica que realiza a la semana post-intervencion

0 minutos

De 0 a 150 minutos
De 151 a 300 minutos

Mas de 301 minutos

— ¢Harealizado algun deporte ajeno al estudio durante la intervencion? Si/ No
— En caso afirmativo:

o Tipo de deporte:

o Minutos a la semana que se le ha dedicado:

¢Ha tomado algun suplemento vitaminico y/o de minerales distinto a los del inicio de la intervencion?

[ ] No.

Si, especifique cualles:
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Datos tutor/a legal 1

Nombre:

Apellidos:

¢ Ha acudido a apoyo psicolégico ajeno a los profesionales del estudio? Si/No

En caso afirmativo ponga escriba el nimero de veces:

¢ Ha acudido a apoyo fisioterapéutico ajeno a los profesionales del estudio? Si/No

En caso afirmativo ponga escriba el numero de veces:

Datos tutor/a legal 2

Nombre:

Apellidos:

¢Ha acudido a apoyo psicoldgico ajeno a los profesionales del estudio? Si/No

En caso afirmativo ponga escriba el nimero de veces:

¢ Ha acudido a apoyo fisioterapéutico ajeno a los profesionales del estudio? Si/No

En caso afirmativo ponga escriba el nimero de veces:

Anexo 5: Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN EL PROYECTO:
“La efectividad de un programa de actividad fisica y educacion sanitaria para la mejora del

desarrollo motor, el equilibrio, la obesidad y el estrés parental en nifios con Sindrome de

Down”’

El presente estudio se dividira en dos partes:

1. Un programa de actividad fisica (AF) dirigido a los nifios con Sindrome de Down (SD) con el

objetivo de disminuir el sedentarismo y la obesidad a la vez que se potencia el desarrollo
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motor.
2. Educacion sanitaria para los padres de dichos nifios con el objetivo de disminuir los niveles de
estrés familiar.
Tendra una duracion de 34 semanas. Se realizaran dos grupos de forma aleatoria en los que situara a
los pacientes, de forma que el Grupo A (GA) recibira la intervencién, mientras que el Grupo B (GB) no
se beneficiara de ningun tratamiento. Las sesiones del GA duraran 60 minutos y se realizaran 2 veces
a la semana. Este se evaluara 2 veces, al inicio (en Septiembre de 2016) y al final (Junio de 2017).
Cabe destacar que los datos de los participantes seran confidenciales y toda la intervencion se regira
en base a las normativas éticas y legales segun las declaraciones de Helsinki y el Informe de Belmont.
Con la participacion en el proyecto no se recibira ninguna compensacion economica puesto que esta
intervencion se pretende conocer mas sobre los nifios con Sindrome de Down y sus familias, pudiendo

asi ayudar a futuras familias que presenten estas caracteristicas o similares.

Declaro al respecto:

Yo, con DNI o pasaporte

padre/madre/tutor legal de con DNI o pasaporte

he sido informado/a de la intervencidn y estoy satisfecho/a de la

informacién que he recibido pudiendo haber realizado las preguntas pertinentes para aclarar todas mis
dudas.

Por ello doy mi consentimiento de forma consciente voluntaria y libre de que mi hijo/tutorizado y yo
mismo/a formemos parte de dicho estudio, comprendiendo los tratamientos de los grupos Ay B y
aceptando el tratamiento del grupo que nos toque. Sabiendo que si quiero revocar mi participacion en

el proyecto tengo el derecho de hacerlo en cualquier momento de la investigacion.

A , de de 20

Firma del participante Firma del investigador principal

REVOCACION PARA LA PARTICIPACION EN EL PROYECTO: “Eficacia de un programa de

actividad fisica y educacion sanitaria mejora el desarrollo motor, la obesidad y el estrés parental
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en nifios con Sindrome de Down "’

Revoco el consentimiento para la participacion en el proyecto de actividad fisica y educacion sanitaria.

A ; de de 20

Firma del participante Firma del investigador principal

Hoja de abandono del proyecto una vez que este haya empezado

RECHAZO/ABANDONO DE LA PARTICIPACION EN EL PROYECTO DE INVESTIGACION

Una vez iniciada mi participacion en el estudio, yo, con

DNI 0 pasaporte y mi hij@/tutorizad@

con DNI o pasaporte revoco nuestra participacion por

A ; de de 20

Firma del participante Firma del investigador principal

Anexo 6: Encuestas de Satisfaccion de la intervencion para los padres
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A continuacion se puntua del 0 al 10 el estudio, marque con una X, siendo 0 la menor puntuacion y 10 la

mayor puntuacion:

Evaluacion del programa

10

¢Le ha agradado como se ha desarrollado el programa?

¢ Considera adecuada la duracién del programa?

i Considera adecuada la intervencion por parte de los

psicdlogos?

i Considera adecuada la intervencion por parte de los

fisioterapeutas?

¢ Considera adecuada la intervencion por parte de la

coordinadora del estudio?

¢ Considera que ha recibido la atencién necesaria por parte

de los profesionales?

iLe han parecido comprensibles y faciles de seguir e

interesantes las sesiones de educacién sanitaria?

¢ Le han resultado utiles las estrategias e informacion que se

le han facilitado durante la intervencion?

iLe ha gustado el entorno donde se ha desarrollado el

programa?

¢Ha notado mejorias en su familia después de la

intervencion?

¢Ha notado mejorias en su hijo después de la intervencion?

Observaciones:

Anexo 7: Encuesta de Satisfaccion de la intervencion para los nifios

Marca con una X segun la casilla que prefieras en base a la pregunta:
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¢ Te ha gustado hacer ejercicio con otros

nifos?

¢ Te han gustado los ejercicios qué has

realizado en la intervencién?

iTe han parecido divertidos los

ejercicios?

¢ Te ha gustado el entorno donde se han

realizado las actividades?

;Te ha gustado el trato con los

profesionales?

¢ Te lo has pasado bien?

¢ Afadirias o cambiarias algo mas?:
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