FACTORES QUE FACILITAN Y DIFICULTAN LA ACTIVIDAD FiSICA DE LOS ADULTOS CON SINDROME DE DOWN
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EN RESUMEN | La inactividad fisica aumenta el riesgo de que las personas adultas

con sindrome de Down desarrollen complicaciones en su salud, como son la obesi-
dad, la diabetes tipo Il y la enfermedad cardiovascular. Muchas de estas personas
tienen problemas médicos que pueden verse exacerbados por un estilo sedentario
de vida, como es el caso de las anomalias cardiacas, la debilidad muscular, el hipo-
tiroidismo y la artritis. Los adultos muestran también un declive cognitivo mds pre-
cozmente en el que puede intervenir la inactividad fisica. Puesto que las consecuen-
cias a largo plazo de su inactividad pueden acarrear serios problemas de salud, es
importante comprender cudles son las barreras y los elementos facilitadores de la
actividad fisica a la hora de diseiiar intervenciones en su actividad fisica. Presenta-

INTRODUCCION

El sindrome de Down es la
causa genética mds comun de
discapacidad intelectual. Sus
caracteristicas  fisioldgicas
impactan sobre la capacidad
del individuo para participar en
la actividad fisica (Finesilver y
Finesilver, 2001). Las personas

con sindrome de Down tienen
menor fuerza muscular y peo-
res condiciones cardiovascula-
res que las que tienen discapa-
cidad intelectual debida a otras
causas (Horvat et al., 1997). Muestran también niveles mds bajos de desarrollo motdrico (Catrr,
1970), menos habilidad en las pruebas de equilibrio (Connolly y Michael, 1986), significativa-
mente menor capacidad para la carrera (Pitetti y Fernhall, 2004), mayores niveles de obesidad
(Rubin et al., 1998) y mds problemas relacionados con el envejecimiento en comparaciéon con
las demds personas con discapacidad intelectual debida a otras causas (Haveman et al., 1989).
Estas diferencias en los sistemas osteomuscular, cardiovascular y bioldgico pueden reflejar
las diferencias que se observan en la cantidad de actividad fisica que desarrollan. Dos estudios
(Stanish, 2004; Temple y Stanish, 2009) compararon la cantidad de deambulacién acumulada
diaria de ambos grupos (con discapacidad intelectual, con y sin sindrome de Down) y observa-
ron que las personas con sindrome de Down daban un menor nimero de pasos cada dia. Los
adultos con discapacidad intelectual pueden alcanzar niveles medios de forma fisica, algo que
los adultos con sindrome de Down no parecen conseguir (Fernhall et al., 1996). Dadas estas
diferencias en los patrones de actividad fisica entre los dos grupos, es posible que sean también
diferentes los factores que influyen en la actividad fisica desarrollada por los adultos con sin-
drome de Down frente a los de las demds personas con discapacidad sin sindrome de Down.

mos un estudio que identifica estos elementos desde la perspectiva de los adultos
con sindrome de Down y de las personas de apoyo, con el objetivo de comprender
por qué estos adultos son clasificados dentro de la poblacién sedentaria, y de ayu-
dar a desarrollar programas de actividad fisica.
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Australia. Estudios previos han investigado las barreras con que se encuentran los adultos con discapa-
Correo-e: cidad intelectual para desarrollar su actividad (Messent et al., 1999; Heller et al., 2002; Frey et
n.shields@latro-  al., 2005; Temple y Walkley, 2007); sélo uno de los estudios especificé que inclufa adultos con
be.edu.au sindrome de Down (Heller et al., 2002). Este ultimo trabajo mostrd que eran barreras clave para

desarrollar actividad: la falta de una persona de apoyo para supervisar y ayudar a involucrarse
en la actividad, el acceso inadecuado al transporte, el costo y la falta de tiempo. Ningun estudio
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previo ha investigado los elementos que facilitan el desarrollo de actividad en personas con sin-
drome de Down. Se ha sugerido por parte de los investigadores que los adultos con sindrome
de Down podrian participar mds facilmente en la actividad si su familia y demds personas de
apoyo percibieran el beneficio que les reporta el desarrollo de actividad (Heller et al., 2002),
pero no se ha confirmado esta perspectiva en dichas personas y en sus familias.

La inactividad fisica aumenta el riesgo de que las personas con sindrome de Down desarro-
llen complicaciones en su salud, como son la obesidad (Rubin et al., 1998), la diabetes tipo I y
la enfermedad cardiovascular (Rimmer, 1994). Muchas de estas personas tienen problemas
médicos que pueden verse exacerbados por un estilo sedentario de vida, como es el caso de las
anomalias cardiacas, la debilidad muscular, el hipotiroidismo y la artritis (Florez, 1992;
Howenstine, 19932; Chicoine et al., 1997; Heller et al., 2002). Los adultos con sindrome de
Down muestran también un declive cognitivo mds precozmente en el que puede intervenir la
inactividad fisica (Heller et al., 1992). Puesto que las consecuencias a largo plazo de su inacti-
vidad pueden acarrear serios problemas de salud, es importante comprender cudles son las
barreras y los elementos facilitadores de la actividad fisica a la hora de disefiar intervenciones
en su actividad fisica. Por este motivo, pusimos en marcha un estudio de exploracion para iden-
tificar tales elementos desde la perspectiva de los adultos con sindrome de Down y de las per-
sonas de apoyo. Nuestro objetivo fue comprender por qué estos adultos son clasificados den-
tro de la poblacién sedentaria, y ayudar a desarrollar programas de actividad fisica.

METODOS

Llevamos a cabo entrevistas en profundidad a 18 participantes, y a partir de ellas obtuvimos el
andlisis de datos mediante utilizacién de un marco tedrico fenomenoldgico y el método de la
“grounded theory”.

PARTICIPANTES

Los participantes fueron seis adultos con sindrome de Down (cinco mujeres y un varon) de eda-
des entre 21y 44 afios (mediana 23 afios), y 12 personas de apoyo (cuatro madres y ocho miem-
bros de staft de centros de dia que trabajaban con adultos con sindrome de Down, de los que
dos eran varones y seis eran mujeres). Los participantes pertenecian a instituciones metropoli-
tanas de la ciudad Melbourne que ofrecen programas individualizados de diverso tipo, inclui-
das actividades laborales y de ocio y tiempo libre. Todos los adultos con sindrome de Down
vivian en dreas urbanas; cinco lo hacian en casa de sus padres y uno en un piso compartido.
Todos se comunicaban verbalmente. Tenian experiencia variada con la actividad fisica. La
mayoria realizaba ejercicios fisicos dentro de sus programas de dia, incluido el baloncesto,
bolos, cricket, natacion o bailes de salén. Dos de los participantes iban a pie diariamente desde
su casa a la parada de autobus. Aparte de esta actividad, la mayoria realizaba las actividades fisi-
cas indicadas una vez por semana.

PROCEDIMIENTO

Se registraron las entrevistas mediante registro en Mp3. El entrevistador siguié un plan de pre-
guntas para guiar la conversacion, empezando con una pregunta de cardcter general sobre las
experiencias del entrevistado con el ejercicio y la actividad fisica. Esta pregunta introducia el
tema de interés y permitia al entrevistador desarrollar una relaciéon con el participante
(Hamilton y Bowers, 2006). Las preguntas eran abiertas con el fin de que los participantes
pudieran expresar sus sentimientos y opiniones con sus propias palabras; de este modo se reco-
gian datos mds ricos sin dirigir al participante hacia ninguna respuesta preconcebida en parti-
cular. Se hicieron primero las preguntas para identificar factores facilitadores y después las
barreras, con el fin de generar una atmdsfera positiva dentro del andlisis general de la actividad
fisica. En las entrevistas con las personas con sindrome de Down las preguntas eran sencillas,
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breves y especificas del contexto, volvian a hacerse si era necesario para mejorar la compren-
sion, y frecuentemente las respuestas fueron aclaradas (Lloyd et al., 2006). En estas entrevistas
no estaban presentes los cuidadores para que los participantes no se vieran influenciados ni los
cuidadores intervinieran en su lugar.

Las entrevistas duraron entre 20 y 45 minutos, siendo realizadas por el mismo investigador
(JM), que tiene experiencia en la ayuda a personas con discapacidad intelectual, tanto en el cui-
dado personal como en programas de ocio y recreo y de transporte; pero no era conocido por
ninguno de los participantes. Recibid previamente formacion en técnicas de entrevista, inclui-
da la escucha activa, saber leer sefiales no verbales, volver a preguntar con una frase distinta,
animar a conversar al entrevistado.

CODIFICACION DE DATOS Y ANALISIS

Las entrevistas fueron pasadas a material escrito. Se utilizo un esquema tedrico fenomenoldgi-
co y el método de la grounded theory para apuntalar los andlisis de datos. El enfoque fenomeno-
l6gico trata de prescindir del conocimiento actual y de revisar los conceptos a través de los ojos
de las personas que los experimentan. Los investigadores que se valen de este enfoque adoptan
el punto de vista de que no existe una respuesta “correcta” sino que el individuo posee un aba-
nico de experiencias subjetivas. Por tanto, el objetivo es identificar, comprender y describir las
experiencias subjetivas de los participantes en la investigacion y, al hacerlo asi, ayudar a que los
investigadores desarrollen una nueva comprension (Crotty, 1998).

La grounded theory ayuda a desarrollar la teorfa, poner el fundamento de la teorfa en datos
(Strauss y Corbin, 1998). A diferencia del método 16gico-deductivo de construir una teoria, en
el que primero se conceptualizan las teorias y después son sometidas a prueba con datos, el
método de la grounded theory identifica y desarrolla conceptos y temas conforme se va llevando
a cabo la investigacion (Liamputtong y Ezzy, 2005). Descubre la teoria desde los datos a través
de un método general de andlisis comparativo. De este modo, la teoria viene derivada de los
datos en lugar de verse influenciada por una teoria preexistente. En este estudio, prescindimos
del actual conocimiento sobre barreras y factores facilitadores de la actividad fisica de las per-
sonas con sindrome de Down. En su lugar, nuestro objetivo fue comprender y describir las
experiencias “subjetivas” de los participantes, y los factores que promovieran u obstaculizaran
su participacion en la actividad fisica, lo que podria resultar en una nueva comprension y nue-
vas teorias.

Las transcripciones de la entrevista fueron leidas de manera independiente varias veces por
dos revisores para identificar los temas que surgieran a través del proceso de andlisis temdtico
(Greenhalgh y Taylor, 1997). Se definieron como facilitadores los factores positivos que aumen-
taban la probabilidad de que un adulto con sindrome de Down eligiera participar en activida-
des fisicas. Se definieron las barreras como los factores negativos que restringieran o impidie-
ran la eleccion de su participacion en actividades fisicas. Mediante la discusion y andlisis, se
fueron identificando los principales temas a base de agrupar subtemas similares. No se restrin-
gid el nimero de temas principales, y ya que se fueron nombrando muchos temas principales,
tantos como fueron necesarios al agrupar los subtemas identificados, se identifica a este pro-
ceso como comparacion constante (Pope et al., 2000). Se identificaron y registraron los temas
mediante Software NVivo (Version t, QSR International).

RIGOR Y VERACIDAD

Se enviaron las transcripciones de las entrevistas al personal de apoyo, preguntdndoles si la
transcripcion reflejaba verazmente su pensamiento (Mays y Pope, 2000). En cuanto a los adul-
tos con sindrome de Down se envié una copia de la entrevista a la persona de apoyo, junto con
una carta pidiéndole que confirmara si la informacion sobre hechos reales suministrada por el
adulto era consistente con lo que realmente habia hecho. Esto se hizo por la escasa alfabetiza-
cion de muchos de estos adultos que les impedia comprobar las transcripciones escritas por si
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mismos, y de paso el proceso ayudaba a triangular los datos. Se ofrecen abundantes ejemplos
con descripciones de los datos para que el lector tenga claro como se interpretaron los datos y
el grado en que los hallazgos pueden ser generalizados.

RESULTADOS

FACILITADORES DE LA ACTIVIDAD FISICA DE LOS ADULTOS CON SINDROME DE
Down

Se identificaron tres temas principales de facilitacion: (1) el apoyo por parte de otras personas;
(2) la actividad era divertida o tenia un objetivo interesante; y (3) formaba parte de la rutina con
la que estaba familiarizado (Fig. 1).

Las personas de apoyo consideraron que eran sus actitudes y acciones las que influian en si
un adulto con sindrome de Down participaba en la actividad fisica. Contaron la frecuencia con
que fue su decision la que hacia que el adulto hiciera actividad, como ellos iniciaban la activi-
dad fisica y como se valian de su creatividad, entusiasmo, interés y motivacion para mantener
el interés del adulto con sindrome de Down.

Creo que cuenta mucho el trabajo por parte de los padres, buena parte de la acti-
vidad fisica viene empujada por ellos... Christine (madre)
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Las personas de apoyo pensaban que era mds ficil que los adultos con sindrome de Down
hicieran ejercicio si alguien se juntaba con ellos a la actividad.

...cuando tenemos actividades, el staff participa siempre, es un factor que funcio-
na. Siyo permanezco de pie junto a ellos en una cinta rodante no responden pero
si yo utilizo la cinta junto con ellos... —‘vamos, yo lo hago también, todos lo
vamos a hacer’ no es como si les hacemos trabajar algo, todos lo estamos hacien-
do juntos... Cathy (staff)

Se considerd que el crear un ambiente divertido, excitante, o uno que tuviera un objetivo era
importante para conseguir que la actividad fuera atractiva a los adultos. Todos los participan-
tes (personal de apoyo y adultos con sindrome de Down) comentaron sobre la importancia del
ambiente divertido y describieron métodos para conseguirlo usando musica o afiadiendo un
elemento sensorial a la actividad.

...mete la mdsica y para ellos es realmente un refuerzo... se veian animados y la
disfrutaban... Cathy (staff)

...estar un poco graciosos... hacerles reir... Tamara (adulta con sindrome de
Down)

Otras ideas propuestas por el personal de apoyo para ayudar a crear un ambiente divertido
inclufan hacer cosas nuevas, actividades de grupo, afiadir un componente social e incorporar
las pasiones e intereses del adulto con sindrome de Down en la actividad.

Tanto el personal de apoyo como los adultos dijeron que habria mds probabilidad de conse-
guir la participacion de éstos si existiera un objetivo en la actividad o un incentivo o un premio
al final de la actividad, por ejemplo ser premiado con un trofeo, dejarles ver un DVD después,
o tomar un café con los amigos.

... es siempre bueno que haya una especie de objetivo en la marcha. Algunos gru-
pos van a llevar papeles usados de periédico a la tienda de animales, es decir, el
caminar tiene un objetivo... Alison (satff)

Me encantan los premios. Tomo una bebida después de jugar en la bolera ... Me
voy a casa después de la bolera y hago cosas como escuchar CDs o ver la tele...
Helen (adulta con sindrome de Down)

Tener un componente social como parte de la actividad fue comentado por ambos grupos de
participantes como un factor que influia en la participacion. Los adultos decian que era mds
fdcil si realizaban ejercicios con sus amigos, o si la actividad implicaba a todo un grupo.
Describian la alegria que recibian al estar con amigos, y esto parecia ser ya parte del premio y
la razén de por qué elegian realizar la actividad.

Si lo haces social, ya lo tienes!... Cathty (satff)

... voy para alld (bolera) e invito a que vayan los amigos y creo que eso me lo hace
mucho mds facil (Helen (adulta con sindrome de Down)

El personal de apoyo notd que era mds fdcil para algunos adultos realizar una actividad fisi-
ca si formaba parte de su rutina.

... su vida estd dominada por rituales, procedimientos programados, conductas
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predecibles, como el hecho de que sabe que todos los sdbados hay bolera, eso es
lo que le motiva, mds que el deseo de iry jugar a los bolos... es parte de su pro-
grama semanal. La rutina es una gran cosa... Julia (madre).

BARRERAS A LA ACTIVIDAD FISICA DE LOS ADULTOS CON SINDROME DE DOWN

En relacion con las barreras a la actividad fisica, tres temas principales emergieron de los datos
(Fig. 2): (1) la falta de apoyo por parte de otras personas; (2) el no desear realizar una actividad
fisica; y (3) factores médicos y psicoldgicos.

El personal de apoyo crefa que la principal barrera a la participacion era su necesidad de que
otras personas ofrecieran un apoyo general. Se hicieron comentarios por los que se podia pen-
sar que la gente de apoyo crefa que la discapacidad intelectual contribuia a la falta de indepen-
dencia en algunas de las habilidades de la vida diaria, como por ejemplo el transporte. Dijeron
también que, en su experiencia, la participacion en la actividad fisica se sentia restringida por
la necesidad de contar con alguien que organizara la actividad y fuera con ellos.

es disponer de tiempo, que los padres dispongan de tiempo... porque todo lleva
tiempo... es el seguimiento y el que yo tenga que encontrar la hora para recoger-
lay disponer de tiempo para llevarla, y tus fines de semana corren dedicados a
ella todavia, tiene ya 24 afios y empiezas a estar cansada de ello, lo has estado
haciendo toda la vida desde que nacid... Christine (madre)

... desea de verdad ir a realizar alguna actividad, y eso es estupendo, realmente
estupendo. Yo soy probablemente la principal barrera para hacer mds, a decir
verdad, cuando llego a casa es como, ya sabes, olvidalo... Anne (madre)

FACTORES
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No desea implicarse en

Factores médicos y

Falta de apoyos o s Y
boy actividades fisicas fisioldgicos
Falta d 1 Pobre ;
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El personal de apoyo dijo también que los adultos con sindrome de Down necesitaban apoyo
emocional y fisico para participar en la actividad fisica, y que estas necesidades se convertian en
barreras, por ejemplo, la supervision y el transporte hasta el lugar de ejercicios.

El adulto con sindrome de Down necesita realmente ser engatusado (persuadi-
do)... en el gimnasio solia estar ahi simplemente, asi que tienes realmente que
forzarle a que siga adelante, con avisos fisicos y cosas asi... virtualmente has de
estar detrds de él... Louise (satff)

La mayoria de los jévenes adultos con los que he trabajado no serian capaces de
tomar el transporte publico de manera independiente, ni podrian manejar dine-
ro de forma independiente, ni serian capaces de ir al gimnasio sin una supervi-
sion directa... Cathy (staff)

Los padres explicaron cdmo la discapacidad intelectual de sus hijos significaba que no
podian ayudarse a s{ mismos financieramente, y que eso suponia una nueva carga econdmica
para la familia.

Sélo trabajo 3 dias a la semana, por lo que mis ingresos son claramente limita-
dos, y la verdad es que parece que tengo tantos gastos... tienes que pagar el pro-
grama de dia, el transporte... la verdad es que no se llega a mds. Soy sola en casa
asi que el Unico sueldo que entra es el mio... Anne (madre)

Las personas de apoyo identificaron la dificultad para acceder a los programas y actividades
en el barrio como la barrera para desarrollar actividades, y eso fue interpretado como carencia
de apoyo comunitario. Como ejemplos de los tipos de problemas que experimentaron estaban
la falta de concienciacion por parte de la comunidad, la falta de aceptacion de los adultos con
discapacidad intelectual, la falta de comprension sobre su discapacidad, y también la falta de
programas apropiados que estuviesen disponibles y accesibles a los adultos con sindrome de
Down.

Cuanto mds grande es el grupo, resulta peor... es muy duro intentar mezclarse en
una comunidad, y ser inclusivo, y que los demds lo acepten... tanto peor cuanto
mds grande es el grupo... Maria (staff)

Su padre no ird a la bolera con el hijo porque no aguanta el ambiente, los demds
mirando... y eso es lo que hay, resulta muy retador para las personas, para las
familias, porque ellos viven en su pequefio y propio mundo... Christine (madre)

La mayoria de los adultos con sindrome de Down dijeron que no les gusta la actividad fisica,
y su personal de apoyo afirmé que, si se les diera a elegir, los adultos no se apuntarian. Como
ejemplos de factores identificados por los participantes que contribuian a esta situacion esta-
ban la falta de motivacion, la poca concentracion y el tiempo en que mantenian la atencion, y
su disgusto en general por el ejercicio y las actividades que supusieran un esfuerzo fisico.

Yo diria que una de las principales barreras es... la escasa motivacién. Puesto a
elegir, se quedaria sentado delante de la tele... Julia (madre).

Cuando se le pregunté a Amy (adulta con sindrome de Down) por qué no realizaba actividad
fisica, su respuesta fue porque es aburrida. Tanto el staff como los padres veian las pobres acti-
tudes como la principal barrera para el ejercicio fisico.
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Simplemente pienso que no les gusta... eso es lo que veo en la gente de aqui...
Rebecca (staff).

Porque no pone el corazén en ello. No es lo que quiere, eso es lo que es. Creo que
simplemente no es una prioridad... Christine (madre).

El adulto con sindrome de Down tendria que esforzarse con ello, especialmente
en el gimnasio... le daria pereza... Louise (satff)

Otra frecuente experiencia fue el corto espacio de la duracidn de la atencidn y la rdpida pér-
dida de concentracion.

Bueno, a veces es demasiado parati. Y hacertodo ese programa hace que te sien-
tas confuso y que no quieras seguirlo... es como tener muchas cosas en la cabe-
za. Como qué tengo que hacer, recordar hacer las cosas... Uff... Tamara (adulta
con sindrome de Down)

Los temas relacionados con la salud fueron también considerados como obstdculos para la
realizacion de ejercicios, incluida la obesidad, el estado cardioldgico y la gota. Dijeron que se
sentian inseguros sobre si era sano que un adulto con sindrome de Down tuviera actividad fisi-
ca, y deseaban asesoramiento profesional sobre los programas de actividad fisica adecuados
para el grupo,

...con frecuencia las personas en el programa padecen de gota... muchas perso-
nas con sindrome de Down tiene problemas cardiacos y pienso que hay mucho
miedo sobre este particular... hemos tenido muchas personas que dicen ‘oh, yo
no puedo, tengo un problema del corazén, tengo asma’... Cathty (staff)

Para las personas con sobrepeso real, necesitamos llevarlas al doctor para que
nos dé su ok, porque realmente nosotros no sabemos. Si insistimos con esas per-
sonas, podrian desarrollar un ataque cardiaco y no tenemos formacién para con-
siderarlo... Cathy (satff).

Los adultos con sindrome de Down describieron que tenian sensaciones corporales desagra-
dables, molestas, como razones para no realizar ejercicio.

Me siento cansado... Me siento acalorada... Amy (adulta con sindrome de Down)

Dejo de hacer ejercicio si siento molestias o dolor en mi cuerpo... Cassandra
(adulta con sindrome de Down)

DiISCUSION

Nuestros datos sugieren que el personal de apoyo desempeifia un papel clave, tanto como ele-
mento facilitador como constituyendo una barrera, para la participacion de los adultos con sin-
drome de Down en el ejercicio fisico. Fue evidente que estos adultos en general no iniciaban su
participacion en la actividad fisica; la decision fue adoptada frecuentemente por otras perso-
nas, incluidas las de apoyo. Heller et al. (2002) mostré que si las personas de apoyo no tenian
aficion por el ejercicio fisico, serfa dificil que animaran a los adultos con sindrome de Down a
realizarlo. Esto sugiere que dentro de las estrategias para elevar los niveles de actividad fisica
en este grupo se ha de incluir el educar al personal de apoyo sobre la importancia del ejercicio,
animdndoles a que ellos mismos lo realicen, y ayuddndoles a minimizar cualquier obstdculo
que vaya asociado, como los problemas de tiempo y de transporte.
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Muchos de los factores identificados que dificultan o facilitan la actividad fisica de los adul-
tos con sindrome de Down son similares a los descritos para los adultos que no presentan alte-
racién alguna. Por ejemplo, el conseguir un componente social como parte de la actividad fue
considerado como facilitador tanto por los adultos con sindrome de Down como por su per-
sona de apoyo. En una revision de 24 estudios cualitativos sobre la participacion en los depor-
tes y en la actividad fisica de nifios y adultos sin trastornos, de edades entre 5y 65 afios, se mos-
tré que la capacidad para interactuar socialmente durante el ejercicio era el principal factor que
contribufa a animar a los participantes a la realizacion del ejercicio (Allender et al., 2006; Rees
etal., 2000). Otros elementos facilitadores descritos en nuestro estudio, como la diversion y el
premio, han sido identificados también en los estudios sobre adultos sin problemas (Allender
et al., 2006) y sobre adultos con discapacidad intelectual (Frey et al., 2005). Las barreras para
la realizacion de la actividad que hemos identificado, como las limitaciones impuestas por la
falta de tiempo y los costes, fueron también similares a las identificadas para adultos sin pro-
blemas (Allender et al., 2006; Rees et al., 2006). Esto sugiere que los resultados obtenidos de
los estudios realizados en adultos sin problemas podrian utilizarse en conjuncion con los fac-
tores especificos que encontramos especificos para los adultos con sindrome de Down, a la
hora de desarrollar programas que incrementen su actividad fisica.

Los temas derivados de nuestros datos exploratorios concuerdan con, y apoyan a, las teorias
establecidas en el campo de los cambios en conducta sanitaria, como son la Teoria de la
Conducta Planificada, la Teoria Socio-Cognitiva y el Modelo de Ocupacién Humana. La Teoria
de la Conducta Planificada (Azjen 1991) se ha aplicado extensamente en el drea de la actividad
fisica (Hagger et al., 2002) pero no en los adultos con discapacidad intelectual. Sugiere que las
personas son mds propensas a intentar implicarse en la actividad fisica si muestran una acti-
tud positiva, si perciben apoyo social para participar (norma subjetiva), si creen que tendrdn
€xito y estdn motivados para meterse en esa actividad (percepcion del control de la conducta).
Nuestro estudio vio que los adultos con sindrome de Down tenian por lo general una actitud
negativa hacia el ejercicio formal, pero una actitud mds positiva hacia las actividades sociales
en las que estaba incluida una actividad fisica. Esto refuerza la importancia del apoyo para esta
poblacion (norma subjetiva) y su efecto puede resultar critico para influir en las actitudes. El
elemento facilitador de la rutina familiar podria sugerir que los adultos con sindrome de Down
se implicardn en actividades con mds facilidad si las dominan y participan en ellas de forma
regular (el componente de la percepcidn del control de la conducta).

De acuerdo con la Teoria Socio-Cognitiva, observamos que la actividad fisica estaba mejor
facilitada cuando las personas de apoyo participaban con los adultos, y no se limitaban sélo a
dar instrucciones. Esto sugiere la importancia del papel del modelo positivo y que el cambio
en la conducta se ve influenciada por la observacion de las conductas (Bandura, 1997).
Nuestros datos pueden ser también interpretados en términos del Modelo de Ocupacién
Humana (Kielhofner, 2008) el cual, al igual la Teoria de la Conducta Planificada, propone que
la motivacidén y la habituacién influyen sobre la ocupacidn, o en este caso sobre la practica de
actividad fisica. El Modelo de Ocupacién Humana sugiere también que la capacidad para la eje-
cucidn es un factor contribuyente, por lo que un individuo necesita tener capacidad fisica y
mental para realizar una determinada actividad. Los participantes en nuestro estudio identifi-
caron barreras especificas para que los adultos con sindrome de Down desarrollaran ejercicio
fisico, relacionadas con su discapacidad intelectual, incluida su dificultad para planificar y
organizar su actividad, su dificultad para comprender los beneficios que les habria de reportar
(mejor salud, mejor forma) y su dificultad para comprender los riesgos que la inactividad fisi-
ca puede ejercer sobre la salud (como la obesidad y la enfermedad cardiaca). Ya estudios ante-
riores sefialaron que los individuos con sindrome de Down tienen una capacidad limitada para
captar la informacidn relacionada con el beneficio que reporta la actividad (Jobling y Cuskelly,
2000), y sugerian que deberian investigarse en esta poblacidn otras estrategias diferentes de
las de incrementar su conocimiento, con el fin de identificar mejores métodos informativos
que les animen a cambiar su conducta.

La discapacidad intelectual de los adultos con sindrome de Down podria explicar también las
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diferencias en los factores facilitadores y barreras que aparecen identificadas entre ellos y su
personal de apoyo. Aunque ambos grupos identificaron los mismos temas, los adultos no
identificaron la necesidad que tenian de una persona de apoyo para iniciar la actividad fisica.
Igualmente, no identificaron los temas de financiacién o la falta de apoyo en la comunidad
como barreras para realizar sus ejercicios. Esta discrepancia podria reflejar su nivel de funcio-
namiento en este estudio; s6lo dos de los participantes utilizaban el transporte publico de
forma independiente y la mayoria vivia en casa de sus padres. Estos datos sugieren que los pro-
gramas de actividad fisica han de tener en cuenta el nivel de dependencia de los demds que tie-
nen algunos adultos con sindrome de Down.

Como barreras para la participacion en el ejercicio fisico todos los participantes reconocie-
ron las condiciones de cardcter médico frecuentemente asociadas al sindrome de Down (gota,
enfermedad cardiovascular). No son infrecuentes la gota (Pueschel y Solga, 1992) y las malfor-
maciones cardiacas congénitas (Martino, 1992; Scartezzino et al., 2004) en el sindrome de
Down. Si bien estas condiciones han de ser tenidas en cuenta por los profesionales de la salud
cuando recomienden aumentar los niveles de actividad fisica, es importante hacer notar que
son percibidas como barreras. La actividad fisica es beneficiosa y puede reducir la morbilidad
y mortalidad en muchas situaciones, incluidas las cardiovasculares (Taylor et al., 2007).
Aunque puede ser necesario hacer adaptaciones y vigilar de cerca algunos programas para evi-
tar el agravamiento de ciertos cuadros médicos, el seguir animando a los adultos con sindro-
me de Down a mantenerse activos fisicamente y el educar al personal de apoyo sobre los efec-
tos positivos que el ejercicio fisico puede ejercer sobre estos problemas podrian ser eficaces
para borrar esta percepcion de barreras.

La fuerza de este estudio estriba en que identifico varios factores facilitadores de la actividad
en los adultos con sindrome de Down. Tales elementos no habian sido investigados de mane-
ra formal previamente en esta poblacion, y nuestro abordaje proporciond una exploracion en
profundidad de sus opiniones y experiencias asi como de las de las personas de apoyo (fami-
lias o profesionales). Aspecto innovador de este estudio fue el buscar la perspectiva de los pro-
pios adultos con sindrome de Down. Sin embargo, una de las limitaciones fueron las dificul-
tades de comunicacion que observamos durante las entrevistas, tanto expresivas como recep-
toras. Muchas de sus respuestas fueron breves y a menudo no elaboraban mds sus respuestas
incluso cuando se trataba de seguirlas comentando haciéndoles mds preguntas. Esto limité la
riqueza de los datos obtenidos de este grupo de participantes. Otra limitacion fue el tamafio
pequefio de la muestra; la participacion puede no ser representativa de todos los adultos con
sindrome de Down, ya que sdlo se seleccionaron para la participacion aquellos con capacidad
para comunicarse, dejando fuera a los que no podian hacerlo verbalmente.

CONCLUSIONES

Con vistas a cuidar la salud a largo plazo de los adultos con sindrome de Down, es importante
investigar los factores facilitadores y las barreras que tienen para participar en actividades fisi-
cas, de modo que se puedan implementar programas basados en datos objetivos con el fin de
incrementar dicha actividad. Nuestro estudio sugiere que las personas de apoyo juegan un
papel que es clave para la participacion de estas personas en la actividad fisica. Muchas de las
barreras y de los factores facilitadores que hemos identificado son similares a los descritos
para personas sin discapacidad. Nuestros resultados son coherentes con las teorias propues-
tas en el campo de los cambios de conducta relacionada con la salud.

NOTA: El presente trabajo es traduccién autorizada del articulo Identifying facilitators and
barriers to physical activity for adults with Down syndrome, publicado en Journal of Intellectual
Disability Research 54: 795-805, 2010
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