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RESUMEN/ RESUMO/ ABSTRACT

Resumen

El proceso de rehabilitacion integral de un persona con lesion medular es
prolongado en el tiempo y consta de varias fases como encamamiento,
sedestacion, rehabilitacion activa o reintegracion social. Es decir, no se
limita simplemente a la estancia hospitalaria, la rehabilitacion debe
proseguir tras el alta en la Unidad y una de la formas mas efectivas de
conseguirlo es realizar las Actividades de la Vida Diaria de la manera mas

auténoma posible.

En el presente proyecto se pretende demostrar la necesidad de una
concienciaciéon colectiva, destinada a las familias y entorno social mas
cercano de la persona adulta con lesion medular. Mostrando que no todas
estas personas precisan los mismos cuidados, ensefarles la importancia
de la independencia y sus repercusiones positivas sobre la salud, pero
también remarcar las consecuencias negativas que puede provocar el
hecho de sobreproteger a la persona, impidiéndole de esta forma ser
independiente y pudiendo influir sobre su desempefio en ocupaciones

futuras.

Resumen metodologia: El estudio sera cuantitativo correlacional, ya que
lo que buscamos es medir el grado de relacion entre las variables
(sobreproteccion y nivel de independencia). Esta metodologia permite
extrapolar los resultados. Para llevarla a cabo se utilizaran una serie de

cuestionarios y la base de datos SIMON.

Palabras clave: lesiobn medular, entorno social, sobreproteccion,

independencia, ocupacion

Tipo: Proyecto
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Resumo

O proceso de rehabilitacion integral dunha persoa con lesién medular é
prolongada no tempo e estda composto por varias fases desde o repouso ,
sentado , rehabilitacion activa ou a reintegraciéon social . E dicir , non se
limita @ permanencia hospitalaria , a rehabilitacion debe continuar despois
da alta na unidade e unha das formas mais eficaces para alcanzar este
obxectivo €& realizar as actividades da vida diaria de forma tan

independente como sexa posible .

Neste proxecto preténdese demostrar a necesidade dunha conciencia
colectiva, destinada a familias e mais ao ambiente social proximo da
persoa con lesion medular adulta . Mostrando que non todas estas
persoas precisan destes coidados , ensinarlles a importancia da
independencia e do seu impacto positivo sobre a saude , pero tamén
destacar as consecuencias negativas que pode producir o feito de
sobreprotexer a persoa, impedindolle asi ser independente e influindo nas

suas habilidades de desempefio.

Resumo Metodoloxia : O estudo € cuantitativo correlacional , xa que
buscamos medir o grao de relacién entre as variables ( sobreprotecion e
nivel de independencia ) . Esta metodoloxia permite extrapolar os
resultados . Para levala a cabo utilizaranse unha serie de cuestionarios e
base de datos SIMON.

Palabras clave: lesibn medular , medio social , sobreprotecion |,

independencia , ocupacion

Tipo: Proxecto
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Abstract

The process of comprehensive rehabilitation of a person with spinal cord
injury is prolonged in time and consists of several phases as bed rest ,
sitting, active rehabilitation or social reintegration. That is, it is not simply
limited to the hospital stay , rehabilitation should continue after discharge
in the unit and one of the most effective ways to achieve this is to perform

the Activities of Daily Living as independently as possible.

In this project it is to demonstrate the need for a collective awareness,
aimed at families and closest to the adult spinal cord injury social
environment. Showing that not all of these people need the same care,
teach them the importance of independence and its positive impact on
health, but also highlight the negative consequences that may result in the
fact overprotect the person, preventing him thus be independent and can

influence their performance skills in their future occupations .

Summary Methodology : The study is quantitative correlational , as we
seek to measure the degree of relationship between variables
( overprotection and level of independence ) . This methodology allows us
to extrapolate the results . To carry out a series of questionnaires and data
base will be used SIMON .

Keywords : spinal cord injury , social environment , overprotection ,

independence, occupation
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ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

SOBREPROTECCION

Durante mucho tiempo y aun hoy en dia se define la sobreproteccion
como una parte negativa del apoyo social pero autoras como Thompson y
Sobolew-Shubin la entienden como un constructo diferente, relacionado
con el apoyo social pero no incluido dentro. La denominan con un término
nuevo, "induccion a la dependencia" y la definen como la "las
percepciones y sensaciones que tienen las personas de estar siendo
innecesariamente ayudadas o limitadas en exceso por un miembro de su

familia o del entorno”.’

Usualmente la sobreproteccién era entendida como exclusiva de la
infancia y las etapas tempranas. En la actualidad, el estudio de la
sobreproteccion ha trascendido del ambito de los estilos educativos en la
infancia y adolescencia a otros contextos que implican a la madurez, ya
que es cada vez mas habitual en adultos que padecen enfermedades

cronicas.?

La “existencia de redes de proteccidén es un primer requisito para evitar
los procesos de exclusion social". Una de estas principales redes de
proteccion es la familia, la cual "debe constituirse como la red primaria

para el desarrollo de afectos y de posibilidades de desarrollo general". ®

Estas mismas redes deben ser observadas criticamente porque si su
funcionamiento va mas alla y se excede en sus labores, se convertira en
sobreproteccién, “siendo mas bien un obstaculo a la plena integracion

social de mujeres y hombres con discapacidad” *

Segun Avaria, en dicha matriz la sobreproteccion, aunque surge como una
manera de responder a las resistencias sociales, a la discriminacién y a la
exclusioén, encierra en si misma un riesgo, inhibe e impide un desarrollo
personal que potencie las habilidades y capacidades de las mujeres y

hombres en tanto sujetos integrales. *
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La matriz de correcta utilizacion seria la de matriz de esfuerzo, es
necesario distinguirla de la de sobreproteccion. Segun Avaria se desdobla
un "doble esfuerzo, una ruptura cognitiva, es decir, vencer las
autolimitaciones que se vinculan con la agresidbn que implica la
cosificacion, se trata de una autoafirmacion, de una autodemostracion de
las propias capacidades. Ademas, se intenta demostrar a sus entornos
que las mujeres y los hombres con discapacidad pueden aportar a la

sociedad" *

La sobreprotecciéon tiene muchas expresiones, al igual que causas
diversas: paternalismo, mimetismo, temor a complicaciones, intereses

econdmicos, control de roles o estigmatizacion de un colectivo.

Segun Anna Pardo podemos afirmar que "actualmente vivimos en la
cultura de la sobreproteccion, ya que de entrada es un comportamiento
que no genera desconfianza ni rechazo social. Mas bien todo lo contrario:
la sobreproteccion de la persona, sobre todo cuando ésta sufre algun

grado de dependencia, es una practica arraigada en nuestro entorno". °

Al prestar cuidados a terceros, la tendencia es a ir tomando decisiones
por el otro, al margen de la capacidad real que esa otra persona pueda
tener para expresar y ejercer su voluntad.® Cuando se actua de esta forma
la capacidad y la voluntad de la persona atendida quedan relegadas
automaticamente a un segundo plano®. Es decir, dejamos de lado uno de
los puntos clave de la rehabilitacion desde Terapia Ocupacional y del
mantenimiento de la salud, que es la capacitacion y el empoderamiento

de la persona.

En este proyecto se pretende demostrar la relacion existente entre el
exceso de apoyo social y la pérdida del nivel funcional e independencia
en el desempefo de AVD. Pero también hay evidencia sobre los efectos
que puede producir en otros ambitos, ya que se relaciona con mayores

niveles de depresién y un descenso de la autoestima.®
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Son especialmente susceptibles las personas jovenes, pudiendo sentirse

menos competentes y menos capaces de manejar su vida.®

En estudio realizado por el SERGAS: en Galicia el 91% de las personas
con lesion medular al alta hospitalaria regresan a su entorno social previo
(importancia de la concienciacion al entorno). Se considera a la
integracion en la comunidad, un método de medida de lo programas de

rehabilitacion.”

LESION MEDULAR

"La Lesion Medular (LM) es un proceso patolégico que produce
alteraciones de la funcion motora, sensitiva o autonoma, con diversas
consecuencias psicosociales para la persona y su familia. La etiologia de
las lesiones medulares es muy variada e incluye causas de origen
congénito, traumatico, infeccioso, tumoral o secundario a enfermedades

sistémicas".®

Existen diversos tipos de lesidbn medular en funcién del nivel de

afectacion:

e Tetraplejia, con afectacion a nivel cervical.
e Paraplejia, con afectacién a nivel toracico, lumbar y sacro.

Segun la clasificacion ASIA (American Spinal Injury Association)
llustracién 1: Clasificacién ASIA °

GRADO A Ausencia de funcion motora y sensitiva que se extiende hasta los
segmentos sacros S4-S5.

GRADO B Preservacion de la funcion sensitiva por debajo del nivel
neuroldgico de la lesion que se extiende hasta los segmentos
sacros S4-S5 y con ausencia de funcion motora.

GRADO C Preservacion de la funcién motora por debajo del nivel
neuroldgico y mas de la mitad de los musculos llave por debajo

del nivel neuroldgico tienen un balance muscular menor de 3.

GRADO D Preservacion de la funcién motora por debajo del nivel
neurolégico y méas de la mitad de los musculos llave por debajo
del nivel neurolégico tienen un balance muscular de 3 o mas.
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GRADO E Las funciones sensitiva y motora son normales.

Especificamente el presente trabajo se centrara en lesiones a nivel
toracico (T1-T8). Ya que a este nivel conservan movilidad en miembros
superiores pero presentan dificultades en el equilibrio. Al ser ASIA grado A
O B presentan imposibilidad de realizar marcha funcional. Se considera
que este grupo presenta un buen prondstico en cuanto a independencia,

pero también pueden ser facilmente susceptibles de sobreproteccion.

La persona que tiene una lesidn medular ha llevado una "vida
normalizada" en diferentes ambitos hasta el momento del accidente o
enfermedad, a partir de la cual se generan unas necesidades especificas

de integracion social y laboral, de accesibilidad y de acceso a recursos.™

En el ambito de la discapacidad fisica, la lesion medular es una de las
afecciones mas importantes, siendo causada mayoritariamente, por
traumatismos. Etiolégicamente los accidentes de trafico son la causa mas

frecuente de lesién medular traumatica (38,5%)."°

En Espafa se barajan cifras de incidencia para la lesion medular
traumatica y no traumatica ente 12-20/1000000 habitantes por afo y
encontramos dos picos de incidencia comprendidos entre 20-29 afios vy
60-69 afio."

En Galicia, segun los ultimos estudios, la incidencia de la lesién medular
fue de 2,9 casos/100.000 habitantes afo. Etiolégicamente, la causa

traumatica constituyo el 78%, y la médica el 22% ."

La expectativa de vida de las personas con lesidén medular se ha venido
incrementando en las ultimas décadas gracias a los avances tecnoldgicos

y cientificos.

En los ultimos afios se ha transformado la vision hacia un enfoque
biopsicosocial de forma que, la valoracion de la situacion en esta

poblacion debe incluir no solo aspectos relativos a la condicién de salud,
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sino los relacionados con el funcionamiento de las personas en su vida
diaria y la posibilidad de seguir participando activamente en su entorno

social. 8

De esta manera nos aseguramos de proveer a esta poblacion de
procesos de atencion y rehabilitacion multidimensionales e
interdisciplinares que trasciendan los aspectos funcionales y permitan

alcanzar verdaderos procesos de inclusion social. ®

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) aprobd la version de la
Clasificacion internacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud
(CIF), como un marco conceptual para abordar la discapacidad y el
funcionamiento humano relacionado con la salud desde un enfoque
biopsicosocial. "Este modelo permite establecer el perfil de
funcionamiento y discapacidad de la persona articulando aspectos desde
las dimensiones corporal, individual y social, y su relacién con los factores
del ambiente que pueden actuar como facilitadores o barreras de la

situacion de discapacidad".™
LESION MEDULAR Y SOBREPROTECCION (Justificacion del estudio)

En muchas ocasiones, las personas con lesion medular son apoyadas en
exceso por su entorno debido a su situacion. Es decir, se deja de ver a la
persona como un todo con derechos y obligaciones, y capacidades con
las que hacer frente de manera autonoma a las diferentes situaciones

cotidianas.

Esto puede derivar, segun lo observado en la asignatura de EEPP, en una
pérdida del nivel de independencia alcanzado previamente en la unidad,
que en funcion del nivel de lesién puede abarcar desde dificultades en el
manejo de la silla, hasta imposibilidad de realizar de manera autonoma
sus ABVD.

El tratamiento y rehabilitacion de la persona no termina una vez salen de

la Unidad de Lesion Medular, si no que esta debe proseguir en el domicilio
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y en su dia a dia. No mediante profesionales, si no mediante su propia
autonomia, la cual le ayudara a explorar sus nuevas posibilidades y a

recuperar los roles perdidos.

Como se mencion6é anteriormente, debido al avance de las nuevas
tecnologias, la esperanza de vida de las personas con lesién medular ha
aumentado. Esto no quiere decir que ya esté todo conseguido, segun el
enfoque biopsicosocial no solamente consiste en alargar su vida
(sobrevivir), también tienen que ser capaces de adaptarse a la misma y
disfrutarla (vivir), siendo y sintiéndose productivos y recuperando sus

roles pasados.

En resumen, la proteccidén que en un principio es necesaria, puede acabar
siendo una limitacion si no se aplica de la forma correcta. Influyendo de
esta forma en todos los aspectos de la persona, desde la pérdida de
movilidad a nivel fisico, hasta restricciones en su participacién en la

sociedad.

Tras las observaciones realizadas durante las Estancias Practicas se
decide realizar el presente proyecto, en el cual se le intentaran atribuir
datos sdlidos a las observaciones subjetivas. Probando en dicho caso la

necesidad de un seguimiento tras el alta de la ULM.
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HIPOTESIS
La sobreproteccidon, en una persona con lesion medular, por parte de su
entorno social, implicara la pérdida o disminuciéon del nivel de

independencia adquirido en la Unidad de Lesion Medular.

La propuesta de este proyecto consiste en introducir la figura del
Terapeuta Ocupacional en el seguimiento y demostrar la necesidad de

concienciacion a nivel del entorno préximo al usuario.

OBJETIVOS

Objetivo general
e Explorar la relacién entre sobreproteccion e independencia, tras el

alta de la ULM.

Objetivos especificos
e Concienciar al entorno social del usuario (y la poblacién en

general) sobre la sobreproteccion y sus efectos en el nivel de

independencia a medio-largo plazo.
e Conocer el porcentaje de personas que sufren sobreproteccion tras

el alta hospitalaria. De cara a introducir la figura del T.O. en el

seguimiento.
e Utilizacién de los resultados por parte de profesionales o personas,

que trabajen y/o convivan con personas con lesion medular.
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METODOLOGIA

Tipo de estudio

En el presente proyecto se utilizara una metodologia cuantitativa ya que
permite el analisis de los datos de forma numérica, permitiéndonos asi
centrarnos en las caracteristicas observables, de una forma mas

objetiva.™

De esta forma se buscan unos datos sélidos y repetibles, que puedan ser
extrapolados. En este caso tratamos de medir la fuerza de asociacion de
las variables a estudiar, debido a esto utilizamos dicha metodologia, ya
que permite realizar una medicidn objetiva, controlada y orientada al

resultado.

Es un estudio de tipo cuantitativo correlacional ya que intentamos probar
el grado de relacibn entre una serie de variables a estudiar

(sobreproteccién e independencia)

Ambito de estudio

El estudio comenzara en la Unidad de Lesion Medular del Complejo
Hospitalario Universitario de A Corufia, donde tendra lugar la recogida
inicial de informes y seleccidn de la muestra, con una primera observacion
directa y valoracion de los usuarios. El departamento de Terapia
Ocupacional de la ULM del CHUAC se encuentra dirigida por dos
Terapeutas Ocupacionales y forma parte del SERGAS (Servizo Galego de

Saude). Cabe mencionar que esta unidad es la unica en Galicia.

Posteriormente el estudio proseguira en el domicilio del usuario (o entorno
adaptado mas cercano) para su observacion y segunda valoracion. La
localizacion estara limitada a Galicia, puesto que es la zona de influencia
de la ULM del CHUAC.
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Poblacion de estudio

El acceso a la poblacion diana se realizara a traves del departamento de
lesiéon medular del CHUAC, utilizando su base de datos (Anexo VI) y
seleccionando los usuarios en funcion de los criterios de inclusion vy

exclusion.

Para acotar la poblacién diana y la seleccion de muestra, se han escogido

los siguientes criterios de inclusion y exclusion:

Tabla 1 : Criterios de inclusién y exclusion

CRITERIOS INCLUSION CRITERIOS EXCLUSION
e Tener mas de 18 afnos e Tener mas de 55 anos
® Presentar lesion medular ASIA A, e Vivir solo

B;entre T1Y T8
¢ Recibir rehabilitacién
e Serindependiente en AVD tras el complementaria

alta
e  Sufrir patologia degenerativa
¢  Formar parte de la base de datos asociada

de la ULM del CHUAC

* Firmar el consentimiento
informado

e Vivir en Galicia

- Edad: se busca un rango de edad preciso con un maximo de 55 afos,
para evitar la influencia de factores externos en el resultado, tales como la

degeneracion asociada a la edad.

- Tipo de lesioén: entre T1Y T8 ASIA A o B, ya que presentan un alto nivel
de independencia, con buena manipulacion y equilibrio, pero no existe
marcha funcional, por lo que continuan siendo un grupo susceptible de

recibir sobreproteccion.

-Aquellas personas que vivan solas o reciban rehabilitacién

complementaria seran excluidas del proceso.
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Muestra
La seleccion de la muestra se realizara mediante muestreo aleatorio
simple, ya que permite una gran representatividad de la poblacién y

otorga la posibilidad de generalizar y extrapolar los resultados.

Podemos utilizar este tipo de muestreo ya que contamos con un acceso
completo y actualizado a la lista de la poblacion diana, a través de la base
de datos del CHUAC.

Una vez seleccionada la muestra se procedera a ponerse en contacto con
los usuarios, informandoles sobre el estudio a realizar, explicandole
nuestros objetivos y el procedimiento a seguir. En caso de no aceptar
formar parte del proceso, se pasara al siguiente de la lista obtenida por

muestreo aleatorio simple. (Anexo V)

Justificacion tamaiio muestral
En Galicia existen 147 personas de entre 18 y 55 afios con lesion medular
a nivel toracico. Se utilizara una proporcién esperada del 50% ya que no

hay existen datos previos con esta muestra(p=0.5 q=0.5).

El nivel de confianza sera del 95% (k=1.96) con un error muestral de 5
(e=5).

Segun estos parametros se tomara un tamafio de muestra de 107, de
forma que sea representativa. Es decir se llevara a cabo el seguimiento a

107 personas.

Analisis estadistico

Como variables tenemos:

¢ Nivel de independencia (codificada de 1 a 4)
e Sobreproteccion (codificada de 1 a 4)

Ambas cualitativas, de forma que se comprobara la asociaciéon entre ellas

mediante la creacion de tablas de contingencia y la técnica de la chi-
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cuadrado, para comprobar de esta forma si existe asociacién y descartar

el azar.

El andlisis estadistico se llevara a cabo con el programa SPSS.

Limitaciones del estudio

Conocimiento del tema de estudio por parte de los participantes, lo

que puede dar lugar a un sesgo de medicion, debido a que en
ocasiones las personas son reacias a dar respuestas socialmente

"mal vistas". Como por ejemplo, "si, me tratan como un nifio
pequeno". Esto podria derivar en que las personas respondan de

manera incorrecta.
o Para tratar de evitar este sesgo, se informara correctamente

a la persona de que las entrevistas son confidenciales y no

se publicaran sus respuestas ni su nombre.
En ocasiones la persona puede responder lo que piensa que el

entrevistador quiere escuchar, lo que dara lugar a un sesgo de

respuesta.
o Para tratar de evitar este sesgo se informara correctamente

a la persona, haciendo hincapié en la importancia de la

veracidad de sus respuestas.
Tercera variable: el estudio se puede ver afectado por alguna

variable no tenida en cuenta en el proceso.
o Para tratar de evitarlo se intenta acotar al maximo la

poblacion diana.
El estudio correlacional permite identificar una relacion entre dos o

mas variables pero no crear una relacion causa efecto directa.
Escala tipo Likert: lo cual puede derivar en que dos personas

alcancen el mismo resultado a pesar de haber dado respuestas
distintas. Al ser un estudio cuantitativo, y debido a la variable de

estudio no supondria una gran limitacion.
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APLICABILIDAD Y TRANSFERENCIA DE RESULTADOS

La realizacion del presente estudio favorecera una concienciacion sobre
el tema de la sobreproteccion en adultos, permitiendo asi nuevas vias de

investigacion.

El tipo de estudio (cuantitativo) permite extrapolar los resultados. Esto es
el punto clave de la investigacién ya que permitira su utilizacion en otras
disciplinas, pudiendo generalizarse para todos los profesionales y
personas que trabajen o estén contacto con personas con lesién medular
o discapacidad, evitando la sobreproteccion y promoviendo la

rehabilitacion basada en el dia a dia.

PLAN DE TRABAJO

El tiempo total de desarrollo y puesta en practica del presente Proyecto de
Investigacion se estima en 16 meses. A continuacion se puede observar el
cronograma, donde de manera esquematica se dividen las etapas del

proyecto y sus actividades correspondientes.

Tabla 2: Cronograma

JULIO 2016 ® Interaccion con el hospital y la
unidad
e Seleccion de muestra y recogida de
AGOSTO 2016 - SEPTIEMBRE 2016 informacion

e  Evaluacion inicial

e Seguimiento

OCTUBRE 2016 - OCTUBRE 2017 e o
e  FEvaluacion final

¢ Interpretacion datos

NOVIEMBRE 2017 - DICIEMBRE 2017 e s
e Difusion de resultados

JULIO 2016
Se iniciaran los contactos con el CHUAC vy el coordinador de la ULM, con
el fin de obtener los permisos necesarios para el acceso a la informacién

de los usuarios de la unidad (Anexo VI). Tras conseguir los permisos,
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tendra lugar una reunién con los T.O. de la planta, para comprobar la
compatibilidad de horarios sin afectar a la dinamica de trabajo de los

mismos.

AGOSTO 2016 - SEPTIEMBRE 2016
Una vez obtenido el acceso a las historias de la ULM, se iniciara el
proceso de seleccion de muestra a través de la base de datos de la

unidad y con los criterios de inclusion y exclusion anteriormente descritos.

Tras la seleccién a través de muestreo aleatorio simple, se procedera a la
recogida de informacién relevante de los usuarios a través de la base de
datos SIMON.

Posteriormente se iniciara el contacto con los usuarios seleccionados,
explicandoles en qué consiste el estudio y autoricen firmando el

consentimiento informado (Anexo V)

Una vez firmado se acudird al domicilio de la persona, utilizando la
observacion directa y las aplicaciones de la base de datos SIMON como
herramienta de valoracion formal, para asi realizar una evaluacion inicial y
determinar si las personas siguen siendo independientes en los items
seleccionados, esto es de vital importancia sobre todo en casos que

recibieron el alta de la unidad.

OCTUBRE 2016 - OCTUBRE 2017

Tras la obtencion de toda la informacién de interés sobre los usuarios, se
les concedera un periodo de 12 meses, después de los cuales se
realizara una segunda evaluacidon en su domicilio (u otro entorno
adaptado) mediante la observacion directa y el SIMON. También se le
pasara al usuario la Escala de Sobreproteccion para Adultos desarrollada

por Thompson y Sobolew-Shubin

En el caso de la existencia de dudas sobre la veracidad de la informacion
otorgada por el usuario, debido a la observacion directa, se contrastara la

informacion con un familiar o persona de su entorno cercano, que no
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realice la funcién de cuidador principal, ya que cabe la posibilidad de que
la informacion proveniente del cuidador principal no sea veraz. En caso de
que ambas versiones sean contradictorias, la persona sera descartada

como participante del estudio.

NOVIEMBRE 2017 - DICIEMBRE 2017

Una vez reunidos los datos sobre sobreproteccion y pérdida del nivel de
independencia, estos seran contrastados y se demostrara (o no) la
relacion directa entre ambos factores. De esta forma se pretende
concienciar al entorno cercano de las personas con lesion medular y asi
poder valorar en un futuro la necesidad de seguimiento por parte de

Terapia Ocupacional en casos especificos.
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ASPECTOS ETICOS

Para la realizacion del presente proyecto se solicitaran los permisos
necesarios, tanto en la propia ULM (Anexo VI),como al Comité Etico de
Investigacion Clinica (CEIC) (Anexo V). De forma que no se avanzara en

el estudio hasta que el protocolo haya sido aprobado por los mismos.

Tras haber informado en profundidad a los participantes sobre el
funcionamiento del estudio, se les proporcionara el consentimiento

informado (Anexo V)

Dado que es un estudio con personas se seguiran las pautas éticas
internacionales para el estudio con personas que incluyen principios
como: beneficencia (beneficiar a las personas), no maleficencia (no hacer
dafio), autonomia y participacion libre (consentimiento informado).
Respetando en todo momento el derecho a la confidencialidad y la ley de

proteccion de datos. "7
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PLAN DE DIFUSION DE RESULTADOS

Los resultados obtenidos se difundiran en revistas y congresos
relacionados con la Terapia Ocupacional y con la lesiéon medular, de forma
que la informacién llegue a todos los profesionales del campo y a las

personas con lesidon medular y sus familiares.

Revistas
-TOG: Revista de Terapia Ocupacional de Galicia. (Asociacion Profesional

Gallega de Terapeutas Ocupacionales, APGTO)

-AJOT: The American Journal of Occupational Therapy (JCR 2.021)
-Atencién Primaria (JCR 0.953)

-Scandinavian Journal of Occupational Therapy (JCR 1.090)

-CJOT: Canadian Journal Of Occupational Therapy (JCR 0.915)

Congresos
- Jornadas Nacionales de la Sociedad Espanola de Paraplejia (Sociedad

Espanola de Paraplejia, SEP)

- Simposio de Enfermeria Especializada en Lesion Medular (SEP)
- Congreso COTEC-ENOTHE (AOTI)

- Congreso Internacional Spinal Cord Meeting (ISCORE)

- Congreso Nacional de estudiantes de Terapia Ocupacional (CENTO)
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PLAN DE FINANCIAMIENTO

Recursos necesarios

RECURSOS COSTES
Parciales Totales
Infraestructura (CHUAC y domicilios) 0€
Recursos humanos 1221,35€/mes 19541,6¢€
Recursos Fungible Folios 2,73€ x2 5,46¢€
materiales Boligrafos 0,5€ x 20 10€
Tinta 40€x 2 80¢
Grapadora 3¢ 3€
Inventariable | Ordenador 470€ 470€
Impresora 70€ 70€
Pen drive 15€ 15€
Desplazamientos Gasolina 900€ 900€
Dietas 535¢ 535¢
Difusion Desplazamiento, 4000€ 4000€
alojamiento, dietas,
inscripcion...
COSTE TOTAL 25630,06€

Financiacion
El capital y recursos necesarios para llevar a cabo el estudio y su difusion,

se conseguiran a través de medios y subvenciones publicas y privadas.

Organismos privados

e Convocatoria anual del Programa de Ayudas a Proyectos de

Iniciativas Sociales (Obra social La Caixa)

Organismos publicos

e Bolsas de investigacion para el afio 2016 (Diputacién A Corufia)
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ANEXOS

Anexo I: Escala de Sobreproteccion

Escala de Sobreproteccion para Adultos desarrollada por Thompson y
Sobolew-Shubin (1993). Este instrumento mide la sobreproteccion
definida como la percepcién de estar siendo ayudado en exceso, inducido
a ser dependiente, apartado del estrés y de no estar siendo tratado como

un adulto.™

Se presenta en escala tipo Likert de cuatro puntos, desde 1 (totalmente

en desacuerdo) hasta 4 (totalmente de acuerdo). ™

"En la version original, tanto la extension estandar como la abreviada (8
items) mostraron tener una buena fiabilidad (Alfa de Cronbach 0,86 y
0,88, respectivamente). En cuanto a su validez, la OPSA esta relacionada
con una medida retrospectiva de la sobreproteccion que mide las
percepciones que los adultos tienen de haber sido sobreprotegidos por

sus cuidadores". '

L. CUESTIONARIO DE SOBREPROTECCION PARA ADULTOS
(Adaptacion al espafiol de: Over Protective Scale for Adults, Thompson y Sobolew-Shubin, 1993)
A continuacion le presentamos una serie de enunciados. Por favor, indique en qué medida el contenido expresado en ellos

se corresponde con su situacion actual. Rodee con un circulo © marque con una cruz la respuesta que mejor se adapte a su
situacion. [Cada cuestion se acompania, a la derecha, de los nimeros 1 a 4]

En absoluto Un poco Bastante Mucho
1 2 3 4
Las personas que me rodean me hacen sentir que soy capaz de hacer cualquier cosa que me proponga
Las personas que me rodean no me dejan hacer cosas que vo mismo/a podria hacer
Las personas que me rodean sienten que yo necesito que me protejan

.

Las personas que me rodean piensan que soy capaz de hacer cosas de las que yo no estoy seguro/a
Las personas que me rodean me instan a tener una vida social
Si la gente me dejase, podria hacer mas por mi mismo/a de lo que hago ahora

Los demas toman decisiones por mi, en lugar de dejar que las tome por mi mismo/a

6o -1 & Ln

En ocasiones, los que me rodean me tratan como si fouese un nifio pequefio
9 Me tratan como un adulto responsable
10 Los demas piensan que no puedo cuidar de mi mismofa
11 Siento que otras personas tratan de ayudarme demasiado
12 Muchas de las responsabilidades que una vez fueron mias, han sido innecesariamente asumidas por otras personas
13 A veces siento que otras personas tratan de controlar cada cosa que hago
14 Las personas que me rodean me protegen demasiado
15 Las personas que me rodean quieren que dependa de ellas
16 Las personas que me rodean no me dicen las cosas que creen que podrian preocuparme
17 Las personas que me rodean evitan que haga cosas que puedan frustrarme
18 Las personas que me rodean no permiten que me visite la gente que pudiera molestarme
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Anexo II: SIMON

Como base de datos se utilizara el SIMON, es una iniciativa que se

encuentra en practica en la ULM del CHUAC y es utilizado en el dia a dia

del departamento de T.O. por ambos Terapeutas Ocupacionales.

Nos permitira acceder a toda la informacion necesaria, al igual que a los

items a estudiar. SIMON divide los items en cuatro apartados en funcion

de nivel de independencia:

¢ Dependiente
e Con ayuda
e
e Con supervision
¢ Independiente
= [=EEE]
Archivo  Editar Vs
ISR = = MR A C i [+
¢ [imogen “E- D&
5 - -1 . -2 .-3 .-4.. .5 .-.6 -7 ..8-.-9 [30 33 . 312 13- 14 15 16 17 . 18 13 20] >
B = (===
- Archiva Editar Gestién del Seguimiento Estadisticas ventana Ayuda
- = bnsenar regusn-ul = agenda O "% Bisquedapor ID | Listade 4l Cuadro de mando
F [ ey = -
I Plan de
- Plan de intervencién inicial
= | Par Valor Comentario
B . =] Destrezas motoras
= .. = | AVD Basicas Mostrar
R N ==
= ~5 ‘T2 Hivel de autonomi.. Independiente
S = ‘T2 HNivel de autonomi... Independiente
ES = 12 Nivel de autonomi.. Independiente
N .= T2 vestido Independiente
o ~ = Bg Autocuidados en la cama
= . [=] te Higiene personal Independiente L
. == Independiente E
; 1B receiere - e
o ~E
B .. =] Adies!
in ~ =] Destre
B =l Destr
~ ) Mot
o
e Plan de intervencion inicial
- < Antel Einalizar | [ Cancelar
o
B &
- |@ Gestion e registros del paciente - 0.172 sequndos
N gl =
Py - [preceterminaco[~] [F] Mllo% =] & < & 3|
Pagina 1/ 1 | 0 palabras, 0 caracteres | Estio predeterminado | ml | G| | t:-051/67 :#137x27 | OO0 M | - ——0—— + [100%

BE oo BE]

1344
06/04/2016

SO R R 2

L




Sobreproteccién en la persona con lesién medular tras el alta

= [=EneEE]
Archivo Editar Ver [nsertar Formato Iabla Herramientas Ventsnz Ayuda
iEB-= B EHPRIEE KB E- &l - @O -P @@
i [1magen D EToE 8E8IPeoa @B-F--B-|4| 0 fF&-|~ 5
. L 1 ..1 .2 ..3 . a.. 5 .6 .7 . 8 [6 36 11 42 35 34 456 « 6 « 17 18 + 18 1] =
= (=il
= Archive Editar  Gestién del Seguimiento  Estadisticas  Ventana  Ayuda
7 2 [/ tsertarregistro| M agenda T oo " BisquedaporID | Listado ) Cuacro de mando
P =
B - T
~ - | Pardmetro valor Comentario |
N -] 1=z Peinarse Dependiente [=]
- .| Tz Otros aspectos de la... Dependiente
- . =] T2 Ducha, bafio Mostrar
- ~[Z]  ts Transferencia Dependiente =
B ~[E T2 Aseo Dependiente
L .[Z] Tz Otros aspectos de d... Dependiente
B .. =] tg Movilidad funcional Mostrar
.=l Tz Transferencias Mostrar
B =] T2 silla Dependiente
N = s cama Dependiente
P = T2 Ducha Dependiente
B A= T2 Coche Dependiente
= = T2 Otras transferenc... Dependiente
N ~[=] Tz silla manual Dependiente
| ~[= Tz Sila eléctrica
.[=] t2 Traslado de objetos
- T i e~ i
- ~ =] g Gestién Comunicacidn
- . =] Adiestramients al cuidador
- .. =] Destrezas cognitivas
o +[=] Destrezas de Regularizacién E...
B . o) Motivacién =
u;\ Plan de intervencién inicial
? [<anterior ] | scicric - | [Enalizar ] [ Cancelar ]
° |@ estion de e a]
egistros del paciente 0.188 segundos
£ 3]
Py - [predeterminzao (] [E] Mo =] § <= & 3|
Pagina 1/ 1 | 0 palabras, 0 caracteres | Estio predeterminado Tl = TR semiesy dilseica® || snmias ]l = ————e—— -5 [t

B oo 8]

Este sistema de clasificacion nos permitira codificar nuestra variable de 1
a 4, permitiendo asi un mejor estudio estadistico correlacional con nuestra

otra variable, la sobreproteccion.
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Anexo IV: Consentimiento Informado
Creado por el CEl (Comité de Etica de Investigacién) y validado por la
OMS (Organizacién Mundial de la Salud)

e Investigador: Diego Vazquez Calvo
¢ Documento de Consentimiento Informado para .................

Este formulario es creado para usuarios de la ULM del CHUAC que han
accedido a participar en la investigacion: Sobreproteccién en la persona

con lesiéon medular tras el alta, visién desde T.O.
Este Documento de Consentimiento Informado tiene dos partes:

e |[nformacion
¢ Formulario de Consentimiento

Se le proporcionara una copia del Documento completo de

Consentimiento Informado
PARTE I: Informacioén
Introduccién

Diego Vazquez Calvo, junto con la ULM del CHUAC estamos llevando a
cabo una investigacion sobre la sobreproteccion. Se le proporcionara
informacion sobre la investigacion y se le invitara a participar en la misma,

si se encuentra de acuerdo con las condiciones.
Propésito

El objetivo del presente estudio consiste en probar el efecto negativo que
ejerce la sobreproteccion, en las personas con lesién medular. Ya que es

una practica muy arraigada en nuestro entorno y no siempre positiva.

Tipo de Intervencion de Investigacion




Sobreproteccion en la persona con lesion medular tras el alta

Este estudio incluird una valoracién inicial en su domicilio o en el
departamento de Terapia Ocupacional de la ULM del CHUAC, y una

valoracion final en el mismo entorno en el que se realizé la inicial.
Seleccion de participantes

Ha sido seleccionado como participante ya que dado su nivel de lesion y
entorno, se le considera una persona susceptible de recibir

sobreproteccion.
Participacién Voluntaria

La participacion en este estudio es totalmente voluntaria, si usted decide

no intervenir esta en su completo derecho.
Procedimientos y Protocolo

Se realizaran dos valoraciones como se le ha mencionado anteriormente.
El tiempo entre ambas sera de 12 meses, ya que se considera tiempo
suficiente para comprobar la existencia de sobreproteccion y valorar sus

efectos sobre su dia a dia.
Duracion

La duracion total del estudio sera de 16 meses, durante ese tiempo se
requerira su participacion en dos ocasiones puntuales, sin necesidad de

seguimiento, espaciadas en 12 meses.
Efectos Secundarios

No existen.

Riesgos

No existen exclusivos del estudio. Durante las valoraciones existen los

riesgos tipicos del dia a dia, como pueden ser caidas.

Beneficios
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Mayor conocimiento sobre los efectos de la sobreproteccion, pudiendo asi
generar una mayor conciencia en la poblacion y establecer la necesidad
de un seguimiento. En definitiva, una mayor calidad de vida para las

personas con lesion medular tras el alta.
Confidencialidad

Los datos de los participantes estaran protegidos conforme a lo dispuesto
por la Ley Organica 15/1999, de 13 diciembre. En todo momento usted

podra acceder a sus datos para corregirlos o cancelarlos
Compartiendo los Resultados

Los resultados seran compartidos en diferentes revistas y congresos, con
el fin de extender los resultados y que puedan beneficiarse de los mismos

el mayor numero de profesionales y disciplinas posibles.
En ningun caso sus datos personales seran revelados.
Derecho a negarse o retirarse

Usted se encuentra en su completo derecho a retirarse del estudio en

caso de que lo considere necesario.
A Quién Contactar

Si tiene alguna duda puede contactar en cualquier momento, ya sea

antes, durante o después del estudio, con las siguientes personas:

e Diego Vazquez Calvo
o 658022966
o diego.vazquez2@udc.es

Esta propuesta ha sido revisada y aprobada por CEICG, que es un comité
cuya tarea es asegurarse de que se protege de dafos a los participantes

en la investigacion.

PARTE II: Formulario de Consentimiento




Sobreproteccion en la persona con lesion medular tras el alta

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He tenido la
oportunidad de preguntar sobre ella y se me ha contestado
satisfactoriamente las preguntas que he realizado. Consiento
voluntariamente participar en esta investigacion como participante vy
entiendo que tengo el derecho de retirarme de la investigacion en

cualquier momento sin que me afecte en ninguna manera.

¢ Nombre del Participante:
¢ Firma del Participante ..........ccccmmrmmiiirimeeenee

e Fecha:
Si es analfabeto

Un testigo que sepa leer y escribir debe firmar ( si es posible, esta
persona debiera seleccionarse por el participante y no debiera tener
conexidon con el equipo de investigacidon). Los participantes analfabetos

debieran incluir su huella dactilar también.

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento
para el potencial participante y el individuo ha tenido la oportunidad de
hacer preguntas. Confirmo que el individuo ha dado consentimiento

l