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1. TITULO Y RESUMEN

TITULO: Percepcion de las familias de los nifios que acuden a Atencion

Temprana sobre el proceso de alta en Terapia Ocupacional.

RESUMEN:

INTRODUCCION

La Atencibn Temprana ofrece las intervenciones necesarias para
potenciar el bienestar de los nifios de 0 a 6 afios con trastornos en el
desarrollo, o con riesgo de padecerlos. Los terapeutas ocupacionales
detectan las dificultades que alteran el desempefio ocupacional de los
nifios y las abordan, a través del juego.

El proceso de alta es un momento importante para las familias, y la
continuidad del servicio de Terapia Ocupacional suele verse afectada
debido a la escasez de recursos de caracteristicas similares para nifios
mayores de 6 afios. Es necesario tener en cuenta las percepciones de las
familias para poder mejorar la calidad de la atencion en este proceso.

OBJETIVO
El objetivo general es explorar las percepciones que tienen las familias
sobre el proceso de alta en el servicio de Terapia Ocupacional de

Atencion Temprana.

METODOLOGIA

El estudio se llevard a cabo mediante metodologia cualitativa con un
enfoque fenomenologico. Para la recogida de datos, la técnica principal
sera la entrevista semiestructurada. Los participantes del estudio seran
las familias de niflos que estdn en proceso de alta de Terapia
Ocupacional en la Unidad de Atencion Temprana de Santiago de
Compostela y en la Unidad de Atencion Temprana de Ferrol.

PALABRAS CLAVE
Alta, Terapia Ocupacional, Atencion Temprana, continuidad, percepcion,

familia.
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1.1. Titulo e resumo

TITULO: Percepcién das familias dos nenos que acoden a Atencion

Tempera sobre o proceso de alta en Terapia Ocupacional.

RESUMO:

INTRODUCION

A Atenciéon Tempera ofrece as intervenciéns necesarias para potenciar o
benestar dos nenos de 0 a 6 anos con trastornos no desenvolvemento, ou
con risco de padecelos. Os terapeutas ocupacionais detectan as
dificultades que alteran o desempefio ocupacional dos nenos e
abdrdanas, a través do xogo.

O proceso de alta € un momento importante para as familias, e a
continuidade do servizo de Terapia Ocupacional adoita verse afectada
debido & escaseza de recursos de caracteristicas similares para nenos
maiores de 6 anos. E necesario ter en conta as percepcions das familias

para poder mellorar a calidade da atencién neste proceso.

OBXECTIVO
O obxectivo xeral é explorar as percepcions que tefien as familias sobre o

proceso de alta no servizo de Terapia Ocupacional de Atencién Tempera.

METODOLOXIA

O estudo levarase a cabo mediante metodoloxia cualitativa cun enfoque
fenomenoldxico. Para a recollida de datos, a técnica principal sera a
entrevista semiestruturada. Os participantes do estudo seran as familias
de nenos que estan en proceso de alta de Terapia Ocupacional na
Unidade de Atencién Tempera de Santiago de Compostela e na Unidade

de Atencion Tempera de Ferrol.

PALABRAS CLAVE
Alta, Terapia Ocupacional, Atencion Tempera, continuidade, percepcion,

familia.
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1.2. Title and abstract

TITLE: Perception of the children’s families who attend early attention in

the process of discharge in Occupational Therapy.
ABSTRACT:

INTRODUCTION

Early attention offers the necessary interventions to enhance the well-
being of children 0-6 years with developmental disorders, or at risk of
suffering them. Occupational therapists detect the difficulties that alter the

occupational performance of children and dealing them through the game.

The discharge process is an important moment for families, and the
continuity of the occupational therapy service tends to be affected due to
the scarcity of resources with similar characteristics for children older than
6 years. It is necessary to take into account the perceptions of families in

order to improve the quality of care in this process.

OBJECTIVE
The overall objective is to explore the perceptions families about the
discharge process in the service of Occupational Therapy of early

attention.

METHODOLOGY

The study will be conducted using qualitative methodology with a
phenomenological approach. For the data collection, the main technique
will be the semi-structured interview. The participants in the study will be
the families of children who are in process of discharge at the
Occupational Therapy unit, in early attention unit of Santiago de

Compostela and early attention unit of Ferrol.

KEYWORDS
Discharge, Occupational Therapy, early attention, continuity, perception,

family.
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2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

2.1. Atencion Temprana

Los primeros afos de la vida del nifio son de gran importancia, ya que es
en ellos en donde tienen lugar las adquisiciones intelectuales,
emocionales, fisicas y sociales fundamentales para posibilitar un correcto

desempefio futuro %2,

En ocasiones surgen problemas que dificultan el desarrollo del nifio y que
pueden provocar diversos trastornos, tales como paralisis cerebral infantil
0 autismo. Estos se pueden dar en el periodo prenatal, perinatal, postnatal
0 en cualquier otro momento del desarrollo del infante, y pueden ser

debidos tanto a factores biolégicos como ambientales >*.

La Atencion Temprana, como la entendemos, surgié hace cuatro
décadas, gracias al esfuerzo de las Asociaciones de padres de nifios con
discapacidad y de muchos profesionales, con el fin de disminuir las
consecuencias de los trastornos o alteraciones del desarrollo en la vida
del nifio 3. Estas intervenciones se realizaban en centros llamados de
Estimulacion Precoz y se basaban en un modelo asistencial, dirigido
Unicamente a nifios con discapacidad #*°. La Estimulacién Precoz era
entendida como “evitar el proceso degenerativo y potenciar el desarrollo
de las capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales del disminuido a

través de las técnicas adecuadas”®.

En los afios siguientes la intervencion fue cambiando hacia un modelo
preventivo. Se trabajaba desde un equipo multidisciplinar con la certeza
de que los nifios con trastornos en el desarrollo, si recibian la atencién
adecuada, podrian tener una buena calidad de vida. Se empezé a ver la
necesidad de la prevencion, proporcionando atencion, no solo a los nifios

con trastornos, sino también a los nifios con riesgo de padecerlos 3.
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El concepto de Atenciébn Temprana (de ahora en adelante AT) aparece en
los afios noventa. Se comenzo a observar que el desarrollo del nifio es el
resultado de la interaccidn entre sus caracteristicas bioldgicas y las de su
ambiente, en el que se encuentra como factor mas importante la familia
3789 De esto se extrae la importancia que tiene incluir a la familia en la
intervencidn, ya que las caracteristicas de esta van a influir en el progreso
del nifilo, y ademas, la familia también necesita apoyo durante este

proceso.

En el afio 2000, el Grupo de Atencion Temprana (GAT), crea el Libro
Blanco de la Atencidon Temprana, que sera de referencia para todos los
ambitos relacionados con la AT. Con él se buscaba coordinar las

instituciones y resolver “las deficiencias organizativas y de recursos”>.

La GAT 2 define la AT cémo “El conjunto de intervenciones, dirigidas a la
poblacién infantil de 0-6 afos, a la familia y al entorno, que tienen por
objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades
transitorias 0 permanentes que presentan los nifios con trastornos en su
desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que
deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un

equipo de profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar”.

Es importante que la intervencion se realice lo antes posible ya que es en
esos afios cuando el cerebro tiene mayor plasticidad, y por tanto mayor

capacidad de recuperacion #*°.

El principal objetivo de la AT es “que los nifios reciban, siguiendo un
modelo que considere los aspectos biopsicosociales, todo aquello que
desde la vertiente preventiva y asistencial pueda potenciar su capacidad
de desarrollo y de bienestar, posibilitando de la forma mas completa su
integracion en el medio familiar, escolar y social, asi como su autonomia

personal”?.
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De este modelo biopsicosocial se extrae la necesidad de la coordinacion y
colaboracion entre los diferentes recursos en torno al nifio y su familia.
Esta colaboracion debe basarse en la prevencion primaria, secundaria y

terciaria .
Los ambitos de actuacion principales en AT son

- Los Servicios Sanitarios.

- Los Servicios Sociales.

- Los Servicios Educativos.

- Los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT),
que son los lugares donde se realizan las terapias y que
evolucionaron de los antiguos centros de Estimulacién Precoz de
los que ya se ha hablado. Son servicios autbnomos, pero en
determinados zonas, en lugar de los CDIAT estan las llamadas
Unidades de Atencién Temprana (UAT), las cuales tienen los

mismos objetivos, pero estan vinculadas a otros recursos.
Es importante mencionar también los principios en los que se basa la AT?:

- El didlogo, la integracién y la participacion.

- La gratuidad, universalidad e igualdad de oportunidades, y la
responsabilidad publica.

- Lainterdisciplinariedad y la alta cualificacion profesional.

- La coordinacion.

- La descentralizacion.

- La sectorizacion.

Para lograr una AT de calidad, se hace necesaria una normativa
especifica y comun que establezca unos criterios comunes de la AT,
basados en los principios citados anteriormente, a nivel estatal, ya que
debido a las diferencias entre las Comunidades Autonomas y mismo
dentro de ellas, se producen dificultades, por ejemplo a la hora de la

coordinacién y la continuidad de los servicios %3
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En cuanto a las lineas de investigacion actuales en AT, destacan las

orientadas a estudiar >°;

- La epidemiologia y etiologia de la discapacidad en los primeros
anos.

- Patologias especificas.

- La eficacia de la intervencién y de las distintas actuaciones que se

llevan a cabo.

Dentro de este Ultimo grupo se pueden incluir las investigaciones
encaminadas a mejorar la calidad de los servicios. Para conseguir esto se
otorga gran importancia al estudio de, entre otros factores, la valoracién y

satisfaccion de los familiares de los nifios "&1112:13.14

2.2. Atencién Temprana en Galicia

Hasta este afo, la AT en Galicia estaba adscrita al Servicio Gallego de
Salud (SERGAS). Las unidades que dependian del SERGAS no se
encontraban totalmente sectorizadas, en el sentido de que podian atender
a niflos pertenecientes a otras areas, y tampoco se disponia de un
proceso de derivacion comudn entre los diferentes ambitos de los

servicios™.

Para mejorar esta situacion se publico el Decreto 183/2013, de 5 de
diciembre, por el que se crea la Red gallega de Atencién Temprana, el
cual regula la actuacion en AT “delimitando las competencias de cada uno
de los organos y entidades en su ambito de actuacién (sanitario,
educativo y de servicios sociales), asi como los mecanismos de
coordinacion entre ellos, a través de la creacion de los o6rganos
colegiados de la Red, y la definicién del catalogo de servicios especificos

de apoyo en atencién temprana” *°.
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De esta forma se pretende mejorar la coordinacion entre los tres @mbitos
de actuacion, y la continuidad de la intervencién, de manera que se
ofrezca una atencion integral al nifio y a su familia, respetando sus
derechos y satisfaciendo sus necesidades, a través de un modelo de

actuacion comun en los diferentes ambitos *’.

Como principios rectores, este decreto establece los mismos que El Libro
Blanco de AT, y afiade el interés superior del/de la menor, la prevencion y

la calidad *.

Hasta el momento los nifios y las familias que acudian a las UAT
hospitalarias, tenian que desplazarse al hospital (en ocasiones una gran
distancia) para recibir la intervencion . En cambio con el nuevo modelo
de actuacion se pretende conseguir que las familias con nifios que no
precisen atencion hospitalaria y que residan lejos del hospital, acudan a
un Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT) del sistema

de Servicios Sociales *’.

Se puede consultar cuales son los recursos de Atencién Temprana de
Galicia en el documento “Protocolo de coordinacion, intervencion y
derivacién interinstitucional en atencién temprana”, de la Xunta de

Galicia'’ (Anexo ).

Es importante mencionar que el hospital Teresa Herrera tiene una unidad
de Atencion Temprana y rehabilitacion infantil que atiende a toda la edad

pediatrica *°.

En los Servicios Sociales no esta establecido qué profesionales deben
formar el equipo. En Educacién debe haber orientadores, cuidadores, y
profesores de pedagogia terapéutica y audicién y lenguaje. En cuanto a
los profesionales que trabajan en las UAT, el SERGAS establecia que el
equipo debia estar formado al menos por un meédico rehabilitador, un

fisioterapeuta y un terapeuta ocupacional *>.

Percepcion de las familias que acuden a AT sobre el alta en TO
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2.3. Terapia Ocupacional en Atencion Temprana

Los nifios que acuden a AT tienen una alteracion en su desempefio
ocupacional, debido a las dificultades en la participacion social y en la
realizacion de sus actividades diarias. Los terapeutas ocupacionales
detectan cuales son las dificultades que alteran su desempefio y las
abordan %°. Por este motivo los terapeutas ocupacionales deben formar
parte de los equipos de AT ?*. Ademas, son los profesionales indicados
para adaptar el entorno a las necesidades del nifio, logrando la mayor
independencia y calidad de vida posibles 2?2, En este sentido, colaboran
con los colegios ‘“identificando las habilidades del nifio, las exigencias del

entorno y las soluciones apropiadas”**.

Existen estudios que demuestran la necesidad del terapeuta ocupacional
en AT. A esto se aflade que los enfoques en los que se basa la AT, se
corresponden con los seguidos por la Terapia Ocupacional (TO):
intervencién desde una vision holistica, centrada en el nifio y su
familia14’20’21'23.

La presencia de terapia ocupacional en los CDIAT es muy reducida en
comparacién con otras profesiones que forman parte del equipo. A
diferencia de las Unidades de AT de Galicia, en las que hay al menos un
terapeuta ocupacional, en los CDIAT gallegos este profesional todavia no
estd presente. Sin embargo, es importante la figura del terapeuta
ocupacional en dichos equipos ya que hay evidencia cientifica que

demuestra los beneficios de esta profesién en AT *,

El terapeuta ocupacional de AT trabaja con el nifio en lo que Vygotsky
denominaba la zona de desarrollo préximo. Su objetivo es “mejorar la
participacion social del nifio, de acuerdo con lo esperado en su cultura,

» 24 para esto, utiliza en su

sociedad, edad y nivel de desarrollo
intervencién, como herramienta y también como fin, el juego, ya que este

es la ocupacion significativa del nifio y es el mejor método de aprendizaje
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en las edades tempranas *#?°. El terapeuta ocupacional explora cuales
son los estimulos que le gustan al nifio ?°, y, a través del juego, trabaja

con él para mejorar su desempefio en las actividades de la vida diaria .

El terapeuta ocupacional también centra su actuacion en la familia por dos
motivos: uno es que a través de ella se puede facilitar el desarrollo del
nifio, y otro es que la familia en muchas ocasiones necesita consejos
sobre como interactuar con el nifio y apoyo en cuanto a pautas de crianza
232427 Dicha labor produce efectos positivos en el desarrollo del nifio.
Estos profesionales facilitan el desarrollo de habilidades que mejoran la
relacion entre los padres y sus hijos, ya que esto es beneficioso, tanto
para el adecuado desarrollo del nifio, como para la familia en general. Por
este motivo, las pautas de crianza cobran especial relevancia en la

intervencion de terapia ocupacional en AT *.

En algunas UAT el terapeuta ocupacional también se encarga de la
realizacion de ortesis y de la adaptacion de otros productos de apoyo,

como las sillas de ruedas *°.

2.4. Justificacion

La Atencion Temprana otorga especial importancia a la familia ya que el
ambiente familiar es el contexto mas importante en el que se desarrolla el
nifio 2. Por este motivo, los profesionales de AT deben tener en cuenta
las necesidades y demandas de las familias con el fin de satisfacerlas y
proporcionar apoyo y pautas de crianza que permitan un desempefio
ocupacional adecuado a todos los miembros de la familia, y que mejoren
el sentimiento de competencia de los padres, es decir, los profesionales
deben empoderarlos. La familia tiene que tomar parte en la intervencion,
debe participar, pero sin perder de vista su rol de familia: no se deben

convertir en terapeutas 2°,
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Del mismo modo que es necesario comenzar las intervenciones lo antes
posible con los nifios, también lo es con las familias, pues uno de los
momentos mas relevantes y sensibles en el proceso por el que pasan las
familias de nifios que acuden a AT, y que describen como el momento

mas duro de su vida, es el de la primera noticia **1228:3031.32.33.34

Otro momento importante se corresponde con el proceso de alta, debido a
que esta es una situacion nueva, y a que se va a producir un cambio de
profesionales y de servicio %, por tanto es un momento critico que puede
provocar sentimientos como la ansiedad 2. Por todo esto se debe ofrecer
un proceso de alta que tenga en cuenta los sentimientos de las familias 2.
Es necesario que el servicio de AT sea de calidad, ya que es una de sus
bases '3, y es obligacién de los profesionales garantizar la calidad del
mismo “. Para esto se deben tener en consideracién las necesidades que

aparecen en momentos de crisis *.

La AT se ofrece de los 0 a los 6 afios, por lo que a esta edad los nifios
son dados de alta en el recurso, se hayan cumplido o no los objetivos. La
plasticidad cerebral no se termina a los seis afios, por este motivo es
fundamental que a partir de esta edad los nifios que lo necesiten sigan
recibiendo intervenciones similares para lograr la maxima autonomia y

calidad de vida posibles, tanto para ellos como para sus familias 333,

El hecho de garantizar la continuidad de la intervencion en otros recursos,
en caso de ser necesario, otorga calidad a los servicios relacionados con
la AT 3133 Esta transicién suele desarrollarse positivamente con los
servicios educativos, en cambio no ocurre lo mismo con la continuidad en
servicios de salud o rehabilitacion debido a su escasez. Esto puede
dificultar la aceptacion del proceso de alta, por lo que se hace evidente la

necesidad de mejora de esta transicion ’.

Son escasas las investigaciones que se han llevado a cabo para conocer
la satisfaccion de las familias que acuden a AT, siendo esta informacion

muy relevante para mejorar la calidad del recurso . Ademas, en
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algunos casos, los padres han valorado negativamente el trato recibido

9

por parte de los profesionales sanitarios °, por lo que es interesante

conocer los motivos de dicha valoracion.

También existen estudios sobre la calidad percibida por los usuarios al
alta en otros recursos, como puede ser el realizado para conocer ‘la
comunicacion y la satisfaccion de las primiparas en un servicio publico de
salud”®" en el que se extrae como conclusién la necesidad de mejorar la
comunicacién durante el alta con las usuarias *’. Sin embargo, no se han
localizado investigaciones sobre la calidad en cuanto a las percepciones
de las familias en la comunicacion del alta en AT y mucho menos
referidas al servicio de TO. Por este motivo y por la importancia de ofrecer
el mejor servicio posible, se justifica la necesidad de este estudio.

El presente proyecto busca explorar la satisfaccion y las perspectivas de
las familias con respecto al proceso de alta del servicio de terapia
ocupacional en AT, ya que normalmente la continuidad de este servicio se
ve afectada porque en muchas ocasiones no hay otro servicio de TO con
las mismas caracteristicas, pero para nifios mayores de seis afios, en el
gue puedan continuar la intervencion. Ademas, debido al asesoramiento
en cuanto a pautas de crianza que realiza el terapeuta ocupacional, se

puede incrementar la dificultad del alta para las familias.

Otro aspecto que justifica el estudio es cumplir uno de los objetivos de la
AT: “atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el
entorno en el que vive el nifio” 2. Para cumplirlo debemos explorar cuales
son estas necesidades y demandas también en el proceso de alta y
otorgar entonces el apoyo y asesoramiento necesario para ayudarlos a

pasar este momento.

En conclusion, esta investigacion es interesante debido a que no ha sido
estudiada la satisfaccién de las familias con respecto al proceso de alta
de Terapia Ocupacional en AT, y debido a las evidencias encontradas

sobre:
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- La insatisfaccion de los usuarios con el proceso de alta en otros
servicios.

- Las carencias en cuanto a la calidad de la derivacion en AT y de la
continuacion de la atencion.

- La necesidad de ofrecer un servicio con la maxima calidad.

Por todos estos motivos, y teniendo en cuenta que las percepciones de
los usuarios pueden servir para mejorar la calidad de los servicios
ofrecidos, se justifica la realizacion de este estudio, mediante el que se
podran detectar posibles problemas y realizar las mejoras oportunas,
mejorando asi la calidad del proceso de alta en TO, y en consecuencia el

bienestar de los usuarios .

Percepcion de las familias que acuden a AT sobre el alta en TO
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4. PREMISA DE ESTUDIO

Después de consultar la bibliografia relacionada con el tema y teniendo
en cuenta que partimos de un enfoque cualitativo, nos planteamos la
existencia de factores que dificulten el proceso de alta de terapia
ocupacional y la continuidad de esta intervencién en otro recurso a las

familias que acuden a AT.
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5. OBJETIVOS

5.1. Objetivo general

Explorar las percepciones que tienen las familias sobre el proceso de alta

en el servicio de TO de Atencién Temprana.

5.2. Objetivos especificos

En cuanto a los objetivos especificos, se diferencian los siguientes:

- Explorar cudles son sus percepciones en cuanto a la comunicacion
del alta.

- Indagar sus consideraciones respecto a la informacion recibida en
cuanto a la continuidad del tratamiento.

- Conocer cdmo evolucionan sus sentimientos durante el proceso.

- Averiguar los aspectos de mejora que propondrian.
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6. METODOLOGIA

6.1. Tipo de estudio

El estudio se llevara a cabo desde una metodologia cualitativa con un
enfoque fenomenologico, ya que se fundamenta en los mismos

principios>e.

En los estudios fenomenoldgicos lo que se busca es entender el suceso
desde la perspectiva de las personas que lo viven * y sus principios son:
‘la experiencia subjetiva como base del conocimiento, el estudio del
fendbmeno particular desde la propia perspectiva de las familias de nifios
en Atencion Temprana, la investigacion de la esencia (es decir, el
investigador trata de desvelar la esencia de la experiencia segun como lo
interpretan determinados individuos), y la interpretacién del significado de

los fenémenos” .

La eleccion de este enfoque se deriva de la necesidad de conocer las
percepciones de las familias en relacion al alta para asi poder mejorar la

calidad del servicio %.

6.2. Posicion del investigador.

La investigadora es una alumna de cuarto de Grado de Terapia
Ocupacional. Realizo las practicas de larga duracion del altimo curso en la
UAT de Ferrol.

6.3. Ambito de estudio.

El estudio se llevara a cabo en dos Unidades de Atencion Temprana de la
provincia de A Coruia: la UAT de Santiago de Compostela y la UAT de

Ferrol 1':
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La Unidad de Atencion Temprana de Santiago de Compostela esti
situada en el Complejo Hospitalario Universitario de Santiago
(Choupana s/n) y a su ambito territorial pertenecen los siguientes
ayuntamientos: Agolada, Ames, Arzua, A Bafia, Boimorto,
Boqueixén, Brion, Carnota, Dodro, Dozon, A Estrada, Frades,
Lalin, Mazaricanos, Melide, Mesia, Muros, Negreira, Noia, Ordes,
Oroso, Outes, Padron, O Pendiente, Pontecesures, Rianxo,
Rodeiro, Rois, Santa Comba, Santiago de Compostela, Santiso,
Silleda, Teo, Toques, Tordoia, Touro, Trazo, Val do Dubra, Valga,

Vedra, Vila de Cruces.

El equipo de trabajo de la UAT de Santiago de Compostela esta
formado por: un médico rehabilitador, dos fisioterapeutas, dos

terapeutas ocupacionales y una logopeda.

La UAT de Ferrol esta situada en el hospital Novoa Santos (estrada
de San Pedro) y a su ambito territorial pertenecen los siguientes
ayuntamientos: Ares, Cabanas, A Capilla, Carifio, Cedeira,
Cerdido, Fene, Ferrol, Mafién, Moeche, Monfero, Mugardos, Narén,
Neda, Ortigueira, Pontedeume, As Pontes de Garcia Rodriguez,

San Sadurniifilo, Somozas y Valdovifio.

El equipo de trabajo de la UAT de Ferrol estd formado por: una
meédico rehabilitadora (2 dias a la semana), un psicélogo clinico (1
dia a la semana), una trabajadora social (1 dia a la semana), dos
fisioterapeutas, una psicomotricista, una logopeda y una terapeuta

ocupacional.

Se han elegido estas dos unidades ya que las dos pertenecen a la

provincia de A Corufia. No se ha escogido la unidad de la ciudad de A

Corufia debido a que los nifios que son dados de alta en ella pueden

continuar la intervencién, en caso necesario, en el mismo centro y con los
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mismos profesionales en el servicio de rehabilitacion infantil, el cual

atiende a toda la edad pediatrica.

6.4. Busqueda bibliogréfica

La busqueda bibliografica se inici6 en el mes de febrero, y se prolongé

hasta el mes de mayo de 2015.

Las bases de datos consultadas fueron las siguientes: Pubmed, Dialnet,
Scopus y Web of Science.

De los resultados obtenidos en las bases de datos, se han seleccionado
sélo los articulos con acceso al texto completo desde la Universidad de A

Corufa.

En todas las busquedas realizadas, exceptuando las de Dialnet, se
utilizaron términos MeSH, ademas de términos sinénimos en vocabulario
natural. En las basquedas en las cuales la cantidad de resultados era
inabarcable, fue necesario o bien buscar en los campos de titulo, resumen

y palabras clave, y/o limitar la busqueda a los ultimos 5/10 afios.

En un primer momento se comenzO buscando en la Biblioteca de la
Universidad de A Coruia libros interesantes relacionados con el tema de

estudio.

En un segundo momento, se realizé una busqueda libre en el catalogo de
la biblioteca de la Universidad de A Corufia, en el buscador Google

Académico y en revistas electrénicas.

Para mas informacion sobre las estrategias de busqueda consultar el

Anexo Il.
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6.5. Poblacion

Familias de los nifios que acuden al servicio de terapia ocupacional en la

UAT de Santiago de Compostela o en la UAT de Ferrol.

6.6. Muestra

El muestreo utilizado sera no probabilistico, el cual se caracteriza por *:

- Ser intencional: se escoge a los participantes teniendo en cuenta
informacion que la investigadora conoce previamente sobre ellos,
por ejemplo, escoge a quienes se considera que pueden aportar
informacion valiosa para el estudio.

- Ser tedrico: se selecciona la muestra teniendo en cuenta la
informacion sobre el problema de estudio, la cual va variando de
forma que también varia el tamafio de la muestra.

- Ser de conveniencia: ya que se selecciona un ambito de estudio

accesible a la investigadora.

Dentro de este muestreo, la estrategia utilizada sera en bola de nieve o en
cadena, ya que interesa acceder a los participantes que pueden aportar
informacion interesante respecto al problema de estudio. El quienes son
dichos participantes nos sera comunicado por las terapeutas
ocupacionales de los servicios estudiados, ya que ellas conocen

previamente esta informacion .

El tamafio de la muestra sera, en principio, de entre 10 y 15 participantes,
ya gque es el tamafio caracteristico de los estudios fenomenolégicos. Sin
embargo, a medida que se realice la investigacion, se afadiran nuevos
casos. Esto sucedera hasta que los nuevos participantes dejen de aportar

informacién nueva, es decir, hasta la saturacion teérica .
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En cuanto al perfil de informantes, se tendran en cuenta los criterios de

inclusion y exclusion descritos en la Tabla I.

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Ser padre, madre o tutor legal de un | No firmar el consentimiento informado.
nifo en proceso de alta de TO en

alguna de las UAT estudiadas.

Ser mayor de 18 afos. No dominar ninguno de los idiomas

oficiales de Galicia.

Firmar el consentimiento informado.

Tabla I. Perfil de informantes

6.7. Entrada al campo

La entrada al campo se realizard en un primer momento, contactando con
las personas responsables de las unidades para comunicarles el objeto

del proyecto y solicitar su permiso para llevarlo a cabo.

En un segundo momento se contactara con las terapeutas ocupacionales
de los recursos visitados (una de las cuales es profesora de la
Universidad de A Corufia y actuara como portera en la UAT de Ferrol).
Estas profesionales identificaran a las personas que cumplan los criterios

del perfil de informantes.

A las personas participantes se les proporcionara una hoja de informacion
sobre el estudio (Anexo lll) y, en caso de que decidan participar se les
entregara el consentimiento informado (Anexo 1V). Una vez estén

firmados los consentimientos, se comenzara la recogida de los datos.
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6.8. Técnicas de recogida de datos

Las técnicas que se utilizaran para la recogida de la informacién serén las

siguientes &

- Se utlizar4 la entrevista (Anexo V), ya que con ella podemos
obtener informacion de calidad sobre lo que sienten o piensan las
personas respecto a su vivencia. En cuanto a la modalidad de esta,
se realizara en persona, es decir, cara a cara, ya que permite
obtener una mayor implicacion del entrevistado, profundizar mas
en la informacion obtenida y observar la comunicacion no verbal de
la persona entrevistada. Por otro lado, la entrevista sera
semiestructurada y con preguntas abiertas, ya que de esta forma
se abordaran todos los aspectos interesantes sobre el tema de
estudio, se podran afadir preguntas en funcion de la informacién
obtenida y se permitira que el entrevistado se exprese con libertad.
Las entrevistas se realizaran las UAT a las que acuden las familias
participantes del estudio, sin embargo, en los casos en que los
informantes prefieran realizarlas en otro lugar, se intentara
satisfacer esta peticibn en la medida de lo posible. Dichas
entrevistas tendran una duracién aproximada de 45 minutos y
seran grabadas en audio, previo consentimiento de los
participantes, para posteriormente transcribirlas y realizar el

analisis de la informacion.

- Se elaborara un diario reflexivo, en el que se anotara toda la
informacion observada por el investigador que considere que
podria influir en el andlisis de datos, asi como sus propias

reflexiones.
-  También se realizardn memos analiticos, es decir, durante la

recogida de datos y durante el analisis de los mismos se anotaran

las ideas que le vayan surgiendo al investigador.
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6.9. Andlisis de datos

El analisis de los datos es iterativo, comienza con el inicio de la recogida
de datos y evoluciona continuamente hasta que se llega a la saturacion
(momento en que los datos no aportan informacién nueva). Lo que se
pretende con el analisis de datos es “ordenar un gran volumen de
informacion de modo que sea posible sintetizarla, interpretarla y darla a

conocer” 38,

El andlisis de los datos se llevara a cabo mediante su transcripcion,

interpretacion y categorizacion.

Antes de comenzar el analisis se realizara una copia de la informacion
para no perderla en caso de que surgiese algun imprevisto. También se
les pondran identificaciones, de forma que sea mas féacil localizarlos, pero

siempre conservando el anonimato.

Una vez hecho esto, se comenzara transcribiendo las grabaciones

literalmente.

Se llevara a cabo un analisis de contenido con un enfoque inductivo. En
un primer momento, se realizara una lectura exhaustiva que permita
identificar las unidades de significado, las cuales seran codificadas.
Después los codigos se agruparan en categorias, y por ultimo,
relacionando las categorias e interpretandolas, se llegara al tema objeto

de estudio %,

6.10. Rigor metodoldgico

Para garantizar la calidad de la investigacién, y por tanto su rigor

metodolégico, se tendran en cuenta los siguientes criterios >2:
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- Credibilidad: para asegurar la veracidad de los resultados la
informacion de las entrevistas serd grabada en audio y transcrita
textualmente, se realizaran memos analiticos y diario de campo (en
el cual se anotaran las reflexiones de la investigadora) y se
solicitara a los informantes la verificacion de los resultados.
Ademas de esto, se ha explicado el posicionamiento de la
investigadora y se explicaran los posibles sesgos.

- Transferibilidad o aplicabilidad: para que los resultados se puedan
aplicar a otro contexto, se realizara una descripcion pormenorizada
de la muestra, del contexto y de las fases del estudio.

- Consistencia: se refiere a la estabilidad de los resultados, para
asegurar que pueda ser realizado por otro investigador, y si fuera
realizado en el mismo contexto los resultados que este obtenga
sean similares. Para esto se realizarA una descripcion
pormenorizada de la muestra, del contexto y de las fases del
estudio, la informacibn de las entrevistas serd transcrita
textualmente, se ha explicado el posicionamiento de la
investigadora y se explicaran los posibles sesgos.

- Confirmabilidad: se refiere al hecho de describir las posibles
influencias que el posicionamiento del investigador pueda tener
sobre los resultados. Para esto la informacion de las entrevistas
serd transcrita textualmente, se describira el andlisis de los datos,
se describio el posicionamiento de la investigadora, se explicaran
los posibles sesgos y se solicitara a los informantes la verificacion

de los resultados.

6.11. Aplicabilidad

Con este estudio se pretende conocer si el proceso de alta de TO se da
con la mejor calidad posible: teniendo en cuenta las necesidades y

percepciones de los usuarios, con una adecuada comunicacién de la
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noticia, con el tiempo necesario para adaptarse al hecho de que tienen
que dejar de acudir a ese servicio, ofreciendo toda la informacion que
necesiten, etc. Por tanto, la aplicabilidad seria que, al conocer lo que
opinan las familias, se pueda mejorar el proceso de alta y la continuidad
del servicio, mejorando asi la calidad del recurso y el bienestar de los
usuarios. Ademas, se generara un conocimiento nuevo, y las necesidades
indicadas por las familias y sus propuestas de mejora pueden dar lugar a

nuevas lineas de investigacion.

6.12. Limitaciones del estudio

Una de las limitaciones es el no realizar la triangulacion de la informacion,
por lo que no se pueden minimizar los sesgos derivados de la percepcion

de la investigadora.

El estudio se realizara Unicamente en la provincia de A Corufia, por lo que
seria interesante realizarlo también en otras provincias para comparar los

resultados.
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7. PLAN DE TRABAJO

El estudio durard unos 12 meses, de septiembre de 2015 a agosto de
2016, ambos inclusive. El cronograma sobre los procesos que se

realizaran se presenta en la siguiente tabla (Tabla II).
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FECHA

BUSQUEDA
BIBLIOGRAFICA

SELECCION DE
INFORMANTES

SEP
2015

RECOGIDA DE
DATOS

OCT NOV DIC ENE FEB MAR ABR MAY
2015 2015 2015 2016 2016 2016 2016 2016

JUN
2016

JUL
2016

AGO
2016

ANALISIS DE
DATOS

ELABORACION
INFORME FINAL

DIFUSION DE LOS
RESULTADOS

Tabla Il. Plan de trabajo
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8. ASPECTOS ETICOS

Para cumplir los aspectos éticos de este estudio, se respetaran las
normas éticas y legales, entre las que se encuentra la Declaracion de
Helsinky %, el Convenio de Oviedo *° y el Cédigo de Buenas Practicas en

Investigacion **.

Antes de la entrada al campo se solicitara el permiso del Comité
Autonomico de Etica da Investigacion de Galicia (Anexo VI). Una vez se
contacte con los posibles participantes se les aportara una hoja de
informacion (Anexo 1ll) sobre el estudio que deberan leer antes de dar su
consentimiento y se resolveran todas las dudas que tengan al respecto.
En esta hoja, ademas de la explicacion del estudio, se les informara de
sus derechos, como por ejemplo el derecho a abandonar la investigacion
en cualquier momento y el respeto de la Ley organica 15/1999 de
proteccién de datos de caracter personal *.

Para poder participar deberan firmar el consentimiento informado (Anexo
V).

Se garantizara el anonimato de los informantes asignandoles a cada uno
un codigo. Ademas los datos seran destruidos una vez se finalice el

estudio.
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9. PLAN DE DIFUSION DE LOS RESULTADOS

Los resultados obtenidos se darén a conocer en los siguientes medios:
- Congresos:

o Congreso Internacional de Atencion Temprana y Educacion
Familiar (CIATEF).

o Congreso de la Asociacion Esparfiola de Pediatria (AEP), del 2

al 4 de junio de 2016, en Valencia.
o Congreso Anual de Terapia Ocupacional (CENTO), 2016.

o Congreso conjunto de COTEC & ENOTHE 2016, del 15 al 19
junio 2016, en Galway (Irlanda).

o Congreso de la Academia Europea de Pediatria (EAP), 2016.

o Congreso Internacional de la Federacion Mundial de Terapeutas
Ocupacionales (WFOT), 2018.

- Revistas:

o American Journal of Occupational Therapy (AJOT):
» JCR 1.532
= SJR0.861

o Physical & occupational therapy in pediatrics:
» JCR 1.455
» SJR 0.606

o Scandinavian Journal of Occupational Therapy:
» JCR 1.090
» SJRO0.772

o Canadian Journal of Occupational Therapy (CJOT):
» JCR0.915
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o Journal of Early Intervention:

= JCR0.828
= SJR0.840
o Occupational Therapy International:
= JCRO0.780
= SJR0.390
o British Journal of Occupational Therapy:
» JCR0.636
= SJRO0.461
o Australian Occupational Therapy Journal (AOTJ):
= SJR0.690
o OTJR-Occupation Participation and Health:
= JCR 0.462
= SJR0.592

o Revista de Terapia Ocupacional Galicia (TOG).

Comunidad:

o Charlas informativas para los profesionales de las Unidades de
Atencién Temprana en las que se realizd el estudio, para la
Sociedad Espafiola de Rehabilitacion Infantil (SERI) y para la

Asociacion Galega de Atencion Tempera (AGAT).
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10. FINANCIACION DE LA INVESTIGACION

10.1. Recursos necesarios

Para llevar a cabo la investigacion se necesitan los siguientes recursos:

- Espacio fisico:

o La recogida de datos se llevard a cabo en las
infraestructuras de las Unidades de Atencion Temprana
estudiadas, 0, en caso de que asi lo prefieran, en otro
espacio elegido por los participantes.

o El resto de fases se realizaran en las instalaciones de la
Universidad de A Coruiia, para poder acceder a los recursos

que ofrece la misma.

- Recursos humanos:
o Una terapeuta ocupacional que serd la investigadora

principal, y llevara a cabo todas las fases del estudio.

- Recursos materiales:
o Material inventariable: grabadora, impresora y ordenador.
o Material fungible: material de oficina (boligrafos, folios, etc.)
y cartuchos de tinta.

Ademas, se tendra en cuenta el precio tanto de los desplazamientos para
la obtencion de los datos, como de los viajes para la difusion de los

resultados, asi como el precio de las inscripciones en los congresos.

En la siguiente tabla se indican los costes especificos de los recursos
(Tabla IlI):
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COSTE
RECURSOS UNIDADES | POR
UNIDAD

HUMANOS Terapeuta 1 0 0
ocupacional

-Material de 1 300 300
FUNGIBLES oficina

4 80.9 323.6
-Cartuchos de

tinta
MATERIALES

-Grabador de 1 169 169
INVENTARIABLES voz digital

-Impresora 1 132,15 132,15
-Ordenador 1 499 499
portatil
-Universidade - 0 0
da Corufia
ESPACIALES
-UAT u otro - 0 0
lugar elegido
por los
informantes
-Vehiculo 1 0 0
DESPLAZAMIENTOS propio
- - 550

-Combustible

DIFUSION DE RESULTADOS (inscripcion en - - 5690
congresos, alojamiento, viaje, dietas...)

Tabla lll. Estimacién del presupuesto necesario
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10.2. Posibles fuentes de financiacion

Teniendo en cuenta las caracteristicas del proyecto, se solicitaran las

siguientes subvenciones:
- Ambito publico:

o Convocatoria de bolsas de investigacion Anual de la
Diputacién de A Corufia. Proporciona financiacion a titulados
universitarios que pretendan realizar un trabajo de
investigaciéon en el periodo 2015-2016, con una duracion

minima de nueve meses.

o Convocatoria permanente para la contratacion de proyectos
de investigacion. Instituto Nacional de Administracion
Publica (INAP).

- Ambito privado:

o Fundacion Mapfre: Ayudas a la investigacion Ignacio H. de

Larramendi.
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ANEXOS
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ANEXO I. Directorio de recursos de Atencion Temprana (2014)

Equipos de Orientacion Educativa
Unidades hospitalarias de atencion temprana
34 Centros y programas de desarrollo infantil y atencion temprana del Sistema de servicios sociales
POBOACION PROVINCIAL DE 0-6 (Fuente: Instituto Gallego de Estadistica)
A Coruna: 56.335
Lugo: 14.444
Ourense: 13.030

Pontevedra: 53.029

AMEBITO TERRITORIAL: PROVINCIAS, SECTORES HOSPITALARIOS ¥
COD | NOMBRE DEL RECURSO DEPARTAMENTO SECTORES COMUNITARIOS EQUIPOS INTERDISCIPLIMNARIOS

Equipo de Orientacion Educativa
Audicion y Lenguaje , Discapacidades
Motoras, Discapacidades Sensoriales,
¥-1 Orientacion Vocacional y Profesional, Educacion PROVINCIA DE A CORURNA
Sobredotacion Intelectual, Trabajo
Social, Trastornos de Conducta,
Trastornos Generalizados del Desarrollo

Equipos de orientacioncentro
COrientador/la, tutor/el aula

profesorado de Pedagogia Terapéutica (PT)
Profesorado de Audicion v Lenguaje (AL)
Personal cuidador

Personal intérprete de lengua de signos

Equipo de Orientacion Educativa
Audicion y Lenguaje , Discapacidades
Motoras, Discapacidades Sensoriales,
¥-2 Orientacion Vocacional y Profesional, Educacign PROVINCIA DE LUGOD
Sobredotacion Intelectual, Trabajo
Social, Trastornos de Conducta,
Trastornos Generalizados del Desarrollo

Equipos de orientacion/centro
Crientador/la, tuter/el aula

profesorado de Pedagogia Terapéutica (PT)
Profesorado de Audicion v Lenguaje (AL)
Personal cuidador

Personal intérprete de lengua de signos
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AMBITO TERRITORIAL: PROVINCIAS, SECTORES HOSPITALARIOS Y

COD | NOMBRE DEL RECURSO DEPARTAMENTO SECTORES COMUNITARIOS EQUIPOS INTERDISCIPLINARIOS
Equipo de Orientacion Educativa
Audicion y Lenguaje , Discapacidades Equipos de orientacion centro
Motoras, Discapacidades Sensoriales, Orientador/la, tutor/el aula
Orientacion Vocacional y Profesional, . profesorado de Pedagogia Terapéutica (PT)
= Sobredotacion Intelectual, Trabajo 2L PROVINCIA DE OURENSE Profesorado de Audicion v Lenguaje (AL)
Social, Trastornos de Conducta, Personal cuidador
Trastornos Generalizados del Personal intérprete de lengua de signos
Desarrollo.
Equipo de Orientacion Educativa
Audicion y Lenguaje , Discapacidades Equipos de orientacion centro
Motoras, Discapacidades Sensoriales, Orientador/la, tutor/el aula
Orientacion Vocacional y Profesional, e profesorado de Pedagogia Terapéutica (PT)
-4 , . Educacion PROVINCIA DE PONTEVEDRA o .
Sobredotacion Intelectual, Trabajo Profesoradeo de Audicion v Lenguaje (AL)
Social, Trastornos de Conducta, Personal cuidador
Trastornos Generalizados del Personal intérprete de lengua de signos
Desarrollo.
1 Médico rehabilitador (2 dias/s)
Unidad de Rehabilitacion Infantil - 1 Psicol lini 1di
e ARES, CABANAS, CAPILA (L), CARIO, cEDEA, cerDIDO,Feve, | 120080 300 (1409
51 H. Novoa Sant?:us SANIDAD FERROL, MANON, MOECHE, MOMFERO, MUGARDOS, MARON, 1 Tera Jeuta ocupacional
Eﬁrada de San Padro Sergas MEDA, ORTIGUEIRA, PONTEDEUME, POMTES DE GARCIA RODRIGUEZ 3 Fisin!cjerapeutag
15406 Ferrol (Las), SAN SADURNINO, SOMOZAS, VALDOVINO 1 Psicomotricista
1 Logopeda.
. 0 5. SOCIALES
Servicio de Atencion Temprana
B-1 . P Ayuntamiento de As AS PONTES 2 Pedagogas
Ayuntamiento de As Pontes
Pontes
ABEGONDO, ARANGA, ARTEIXO, BERGONDO, BETANZOS, CABANA, i :‘f““f df"s rEh:h”"ad“res L]
Unidad de Rehabilitacién Infantil y CAMBRE, CARBALLO, CARRAL, CERCEDA, CESURAS, COIROS, NE:E i’:tz':i:j orales
Atencion Temprana SANIDAD CORISTANCO, CORUNA (La), CULLEREDO, CURTIS, IRIXOA, LARACHA, 7 Lo op eda P
5-2 CH.U. A Corufia P— LAXE, MALPICA DE BERGANTINOS, MIND, OLEIRDS, OZA DOS RiOS, 3 Esfimpulad;:ures
As Xubias 84 = PADERNE, PONTECESO, SADA, DESVAN, VILARMAIOR, 1 Psicomatricista
15005 A Corufia. VILASANTAR, CAMARINAS, CEE, CORCUBION, DUMBRIA, FISTERRA, 1 Psicolozo
MUXIA, VIMIANZO, ZAS 17 Sor j
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AMBITO TERRITORIAL: PROVINCIAS, SECTORES HOSPITALARIOS ¥

COD | NOMBRE DEL RECURSO DEPARTAMENTO SECTORES COMUNITARIOS EQUIPOS INTERDISCIPLINARIOS
AGOLADA, AMES, ARZUA, BARA (La), BOIMORTO, BOQUEIXON,
) » BRION, CARNOTA, DODRO, DOZON, ESTRADA La, FRADES, LALIN - .
Unidad de At T . . o U y g . 1 Méd habilitad
CT_: S S;ma;gm" S <ANIDAD MAZARICANCS, MELIDE, MESIA, MUROS, NEGREIRA, NOIA, ORDES, | Fi;ﬂ;‘:ar;e:ﬁ:s' ader
>3 Cﬁt:-u -ana sin Sergas OROSO, OUTES, PADRGN’ PENDIENTE (Lo), PONTECESURES, 2 Terapeutas ocupacionales
. S?Gg A e RIANXO, RODEIRO, ROIS, SANTA COMBA, SANTIAGO DE L 0'] " >
= COMPOSTELA, SANTISO, SILLEDA, TEO, TOQUES, TORDOIA, TOURO, e
TRAZO, VAL DO DUBRA, VALGA, VEDRA, VILA DE CRUCES
Servicio de Atencion Temprana 5- SOCIALES Lo
B-2 i P Mancomunidad de ORDES, OROS0, CERCEDA, FRADES, TORDOIA, TRAZO, MESIA 1 Logopeda
Mancomunidad de Ordes. .
Ordes. 1T. Social
Servicio de Tratamiento a Nifios con
g.3 | Discapacdad (STAND) 5- SOCIALES | NOIA, LOUSAME, OUTES, PORTO DO SON, MUROS 3 Pedagogas
Frai Lois Rodriguez Ayuntamiento de Noia 1 Psicologa (t.p)
15200 Moia
UDIAF EI DEZA 1 Psicologa (Coordinadaora)
Edificio UNED - B 1 Psicomotricista
B-4 Parque Empresarial Lalin 2000 5. SOCIALES La GOLADA, DOZON, LALIN, RODEIRO, SILLEDA, VILA DE CRUCES, 1 Logopeda.
36500 Lalin 1 Aux. Administrativo a 15 horas
Servicio de Atencion Temprana
Centro Atencidn Integral a la 5. SOCIALES 1 Pedagoga
B-5 Discapacidad Ayuntamiento de A A Pobra, RIBEIRA, BOIRD 1 Psicologa
RfCastelasn® 5 Fobra 1 Trabajadora Social
15940 A Pobra.
ABADIN. ANTAS DE ULLA, VACIA, BARAJA, BECERREA, BEGONTE,
CASTRO DE REI, CASTROVERDE, CERVANTES, CORGOD (Lo),
COSPEITO, FONSAGRADA (La), FRIOL, GUITIRIZ, GUNTIN, INCIO (Lo),
LANCARA, LUGO, MEIRA, MONTERROSO, MURAS, NAVIA DE 1 Médico rehabilitador (2 dias/s)
Rt e T e [ SUARNA MEGUEIRA DE MURNIZ, MOGAIS (Las), OUTEIRO DE REI, 1 Fisiot .
<4 M’“ =d ?r snabilitacian intantily SANIDAD PALAS DE REI, PARADELA, ME Lo PARA (Lo}, PASTORIZA (La), s P's_'n Eratp'_ﬂf tE‘
encion femprana Sergas PEDRAFITA DO CEBREIRO, POL, PONTENGVA (La), PORTOMARIN, slcometnicista
CHU Lugo 1 Terapeuta ocupacional

RABADE, RIBEIRA DE PIQUIN, RIOTORTD, SAMOS, SARRIA,
TABOADA, TRIACASTELA, VILALBA, XERMADE, BOVEDA,
CARBALLEDO, CHANTADA, FOLGDSD DO COUREL, MONFORTE DE
LEMOS, PANTON, POBRA DE BROLLON (La), QUIROGA, RIBAS DE SIL,
SAVINAO (Lo), SOBER

1 Logopeda
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AMBITO TERRITORIAL: PROVINCIAS, SECTORES HOSPITALARIOS ¥

coD MNOMBRE DEL RECURSO DEPARTAMENTO SECTORES COMUNITARIOS EQUIPOS INTERDISCIPLINARIOS
Unidad de Atencion Temprana Tl LES. o
: Mancomunidad de la BURELA, VICEDQ (Lo), VIVEIRD, DUROL, XOVE, CERVD, FOZ, 1 Psicologa
B-6 P“:ﬁ'ji’::;’:fg;:“"“ Marifia VALADOURO (Lo}, ALFOZ, LOURENZA, BARREIROS, MONDOREDO, 1 Pedagoga
Ayuntamiento de RIBADEC, TRABADA 1 Fisioterapeuta
27880 Burela
Burela
ALLARIZ, AMOEIRO, ARNOIA, AVION, BALTAR, BANDE, BANOS DE
MOLGAS, BARBADAS, BEADE, BEARIZ, BLANCOS [Los), BOBORAS,
BOLLO {La), CALVOS DE RANDIN, CARBALLEDA DE AVIA,
CARBALLIFIO (Lo), CARTELLE, CASTRELO DE MIRO, CASTRO
CALDELAS, CELANOVA, CENLLE, CHANDREXA DE QUEIXA, COLES,
CORTEGADA, ENTRIMO, ESGOS, GOMESEMDE, IRIXO (Lo), LEIRO,
LOBEIRA, LOBIOS, MACEDA, MASIDE, MELON, MERCA (La),
MONTEDERRAMO, MOLINOS, NOGUEIRA DE RAMU[N, QURENSE, 5t -
) . . 1 Medico rehabilitador
Unldadl de Rehabilitacion Infantil y PADERNE DE ALLARIZ, F"A_‘DHEI‘-.IDA, PARADA DE SIL, PEREIRO DE' 1 PsicSlogo dinico. (L dfs)
Atencion Temprana O AGUIAR, PEROXA (La), PINOR, PONTEDEVA, PORQUEIRA, PUNXIN, 1 Trabajadora social (1 d/s)
5-5 C.H.U. Qurense QUINTELA DE LEIRADO, RAIRIZ DE VEIGA, RAMIRAS, RIBADAVIA, L
C/Ramsn Puga 52-54 RIESS SAN AMARO, SAN CIBRAO DAS VIFIAS, SAN CRISTOVO DE CEA, SAN | - °\0terapeuta
32005 Ourense XOAN DE Ri0, SANDIAS, SARREAUS, TABOADELA, TEIXEIRA La, 1 Terapeuta ocupacional
TOEN, TRASMIRAS, VEREA, VILAMARIN, VILAR DE BARRIO, VILAR DE | ©© -'comotricista
SANTOS, XINZO DE LIMIA, XUNQUEIRA DE AMBIA, XUNQUEIRA DE
ESPADANEDO, CASTRELO DO VAL, CUALEDRD, GUDINA (La), LAZA,
MEZQUITA (La)
MONTERREI, OiMBRA, RIOS, VERIM, VILARDEVOS, VILARIND DE
CONSO, BARCO DE VALDEORRAS (Lo), BOLLO (Lo}, CARBALLEDA,
LARCUCO, MANZANEDA, PETIN, POBRA DE TRIVES (La), RUA (La),
ROJIZA, VEIGA (La), VIANA DO BOLO, VILAMARTIN DE VALDEORRAS
. o 5. S0OCIALES -~ -
87 Servicio de .f!'.tencmn TemF:ana Mancomunidad de O CARBALLING, IR!KG, CENA, MASIDE, BOBORAS, BEARIZ, SAN 1 Psicéloga
Mancomunidad de Carballino = AMARC, PUNXIN
Carballing -
SE’r'.rlclr:u de Atencion Tnmpran_la 5. 50CIA LESI 'I.I'ERiN, HILARDEVEfIS, 0IMBRA, MONTERREI, CUALEDRO, LAZA, 1 Psicologa
B-8 Rua Muralla, Puertas de Madnid. Mancomunidad de 1 Pedagoga
. . CASTRELO DO VAL
32600 Verin Verin. 1 Logopeda
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Expectativas padres discapacidad 5
Criterios en atencién temprana 52
Continuidad atencion temprana 56
Comunicacion de alta médica 64
Atencion temprana en Espafia 68
((disability) AND ((research) AND early care)) 19

and occupational therapy
[Buscado con limite de los ultimos 5 afios]

((((percept* OR understanding* OR accept* OR 42
approval* OR uptake* OR view* OR opinion* OR

efect* OR emotion* OR think* OR thought* OR

reflexion* OR coping* OR tolera* OR risk-taking

OR “psychological adaptation” OR sentiment* OR

affect*)) AND (discharge OR “patient discharge”))

AND (famil* OR parent* OR “Children Family”))

AND (“early attention” OR “early care” OR “early
intervention” OR “Early Medical Intervention” OR

“Early Childhood Intervention”)

((((percept* OR understanding* OR accept* OR 52
approval* OR uptake* OR view* OR opinion* OR
efect* OR emotion* OR think* OR thought* OR
reflexion* OR coping* OR tolera* OR risk-taking
OR “psychological adaptation” OR sentiment* OR
affect*)) AND (discharge OR “patient discharge”))
AND (famil* OR parent®* OR “Children Family”))
AND (“early attention” OR “early care” OR “early
intervention” OR “Early Medical Intervention” OR
“Early Childhood Intervention”)

[Buscado en los campos de: Titulo-Resumen-
Palabras clave]

((("maternal-child health center" OR 51
“rehabilitation center" OR "early attention center"
OR "hospital units")) AND ("over six years" OR
"children over six years" OR "second childhood"
OR infan* OR boyhood* OR toddler* OR infant-
toddler OR "older children” OR prepubertal OR
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tween* OR teen* OR adolescent*)) AND
"occupational therapy"
[Buscado con limite de los dltimos 10 afios]

((disability) AND ((research) AND early care)) 62
and occupational therapy

[Buscado en los campos de: Titulo-Resumen-

Palabras clave]

(((((percept* OR understanding* OR accept* OR 24
approval* OR uptake* OR view* OR opinion* OR
efectr* OR emotion* OR think* OR thought* OR
reflexion* OR coping* OR tolera* OR risk-taking
OR “psychological adaptation” OR sentiment* OR
affect*)) AND (discharge OR “patient discharge”))
AND (famil* OR parent* OR “Children Family”))
AND (“early attention” OR “early care” OR “early
intervention” OR “Early Medical Intervention” OR
“Early Childhood Intervention” OR "early care
units")) AND (criter* OR standard* OR judgment*
OR rule* OR norm* OR polic* OR statecraft* OR
polit* OR pattern* OR guide*)
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ANEXO IlIl. Hoja de informacién sobre el estudio

MODELO DE HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE PARA
ESTUDIOS DE INVESTIGACION DE TIPO OBSERVACIONAL QUE NO
EVALUAN MEDICAMENTOS NI PRODUTOS SANITARIOS

Hoja de informacién al participante en un estudio de investigacion

Titulo del estudio:

“Percepcion de las familias de los nifios que acuden a Atencion Temprana

sobre el proceso de alta en Terapia Ocupacional”.
Investigadora:

Lidia Zas Abeijon con DNI [J . Terapeuta ocupacional.

Este estudio se comenz6 en la asignatura “Trabajo fin de grado”
perteneciente al Grado en Terapia Ocupacional de la Universidad de A

Corufa.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio se esta
en la Unidad de Atencion Temprana y Rehabilitacién infantil de A Corufia
y en la Unidad de Atencién Temprana de Ferrol.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada
del investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas
gue necesite para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo
desea, puede llevar el documento, consultarlo con otras personas, y

tomarse el tiempo necesario para decidir si participar o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted

puede decidir no participar, o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer
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retirando el consentimiento en cualquier momento sin obligacion de dar

explicaciones.

¢, Cudl es el proposito del estudio?

El objetivo principal es explorar las percepciones que tienen las familias
sobre el proceso de alta en el servicio de Terapia Ocupacional de

Atencion Temprana.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

La seleccion de las personas invitadas a participar depende de unos
criterios que estan descritos en el protocolo de la investigacion. Estos
criterios sirven para seleccionar a la poblacion en la que se respondera el
interrogante de la investigacién. Usted estd invitado a participar porque

cumple esos criterios.
¢En qué consiste mi participacion?

Para lograr el objetivo del estudio se le realizara una entrevista que sera
grabada en audio siendo conservada para su transcripcion y estudio por
la investigadora principal. En ningln caso se vinculara a usted con ningun
dato de caracter personal que pueda identificarle en la entrevista
transcrita. Una vez terminada la transcripcion y verificada por Vd., las
grabaciones seran destruidas. La duracion total aproximada de su
participacion es de 45 minutos.

¢, Qué riesgos o inconvenientes tiene?

Tan sélo pretende proporcionar un mayor conocimiento del proceso de
alta de Terapia Ocupacional en AT, informacion que podra ser de utilidad
en un futuro para otras personas, por tanto, su participacion no supone

ningun tipo de riesgo.

¢, Obtendré algun beneficio por participar?
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No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o
poco claros sobre las percepciones de las familias en cuanto al proceso
de alta de Terapia Ocupacional en AT. En el futuro, es posible que estos
descubrimientos sean de utilidad para conocer mejor este proceso y
quizas puedan beneficiar a personas como usted, pero no se prevén

aplicaciones inmediatas de ellos.

¢ Recibiré la informacidon que se obtenga del estudio?

Si, al finalizar el estudio se le mostraran los resultados del mismo.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas
para su difusion, pero no se transmitird ningun dato que pueda llevar a la

identificacion de los participantes.
¢ Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo
dispuesto por la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccién
de datos de caracter personal. Usted puede ejercer los derechos de
acceso, modificacion, oposicion y cancelacién de los datos, en cualquier

momento que lo desee.

Sélo la investigadora, que tiene deber de guardar la confidencialidad,
tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se podra
transmitir a terceros la informacion que no pueda ser identificada. En el
caso de que alguna informacién sea transmitida a otros paises, se
realizara con un nivel de proteccion de los datos equivalente, como

minimo, al exigido por la normativa de nuestro pais.
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¢, Qué ocurrira con los datos obtenidos?

Los datos utilizados seran codificados para preservar el anonimato, esto
quiere decir que poseen un codigo que se puede relacionar, solo
mediante una informacién, con la identificacion del participante. Esta
informacion estd a cargo de la investigadora principal y es la Unica
persona que puede acceder a ella. Una vez se finalice el estudio, la

informacion que identifique a los participantes sera destruida.
(EXxisten intereses econdmicos en este estudio?

Este estudio no presenta retribuciones econémicas, ni para usted ni para

la investigadora.
¢, Quién me puede dar mas informacion?

Puede contactar con la investigadora del estudio, Lidia Zas Abeijon, en el

teléfono [J [ [1 [J [, para recibir mas informacion.

Muchas gracias por su colaboracién
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ANEXO IV. Consentimiento informado

Documento de consentimiento informado para participar en un
estudio de investigacion
Titulo del estudio: “Percepcion de las familias de los nifios que acuden a

Atencion Temprana sobre el proceso de alta en Terapia Ocupacional’.

Yo, (Nombre y apellidos), confirmo que:

- Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba
mencionado que me entregaron, pude conversar con Lidia Zas

Abeijon y hacer todas las preguntas necesarias sobre el estudio.
- Recibi suficiente informacion escrita y verbal sobre el estudio.

- Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo
retirarme del estudio cuando quiera sin tener que dar explicaciones

y sin que esto me perjudique en absoluto.

- Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas

en la hoja de informacién al participante.

- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

A fecha:

Asdo.: El/la participante Asdo.: La investigadora
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ANEXO V. Entrevista

Cadigo: Fecha: Unidad

- ¢Qué opina del servicio de Terapia Ocupacional?

- ¢ Ha participado en las sesiones de Terapia Ocupacional? ¢Qué le

parecieron?

- ¢Como le comunicaron el alta de Terapia Ocupacional? (Quién se

la comunico, forma de comunicarla, tiempo de adaptacion, etc.).

- ¢Cual ha sido la informacion recibida? ¢ Considera que ha recibido

toda la informacién necesaria?
- ¢ Cual es el motivo del alta?

- ¢Qué sentimientos le ha producido esta noticia? ¢Cémo han

evolucionado los mismos?
- ¢ Como percibe la continuidad de los servicios?

- ¢ Sabe si hay algun otro recurso al que pueda acudir para continuar
la intervencion de Terapia Ocupacional?

- ¢Cudles son sus percepciones sobre el proceso del alta en este

servicio?

- ¢Considera que se podria mejorar este proceso? ¢Se le ocurre

alguna propuesta de mejora?

- ¢Hay algo mas que desee anadir?
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ANEXO VI. Solicitud al CAEI de Galicia

de Galici
4.(%").., XUNTH DE GH LlClH Egﬁtl:ioeAi;;rﬁ:gtrativo de San Lazaro
+ 8 4 , 15781 SANTIAGO DE COMPOSTELA B I I c I B
+r+ CONSELLERIA DE SANIDADE Teléfono: 881 546425

Secretaria Xeral

WWw.sergas.es/ceic

CARTA DE PRESENTACION DA DOCUMENTACION AO COMITE
AUTONOMICO DE ETICA DA INVESTIGACION DE GALICIA

D/Dna. Lidia Zas Abeijon
Con teléfono de contacto: [ [ [ e correo-e: [] [J [ @udc.es
Direccion postal: [

SOLICITA a avaliacién por parte do Comité de:

Protocolo novo de investigacion

| [ |

Resposta &s aclaracions solicitadas polo Comité

Modificacion do protocolo

Do estudo:
Titulo: Percepcion de las familias de los nifios que acuden a
Atencion Temprana sobre el proceso de alta en Terapia Ocupacional
Investigador/a Principal: Lidia Zas Abeijon
Traballo tutorizado por: Alba Maria Vazquez Otero e Maria Jesus
Movilla Fernandez
Promotor: Universidade da Corufia (UDC)

Comercial:

Non comercial confirma que cumpre 0s requisitos para a
exencién de taxas segundo o art. 57 da Lei 16/2008, de 23 de
decembro, de presupostos xerdis da Comunidade Auténoma de
Galicia para 0 ano 2009. DOGA de 31 de decembro de 2008)
Cadigo:
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Version:

Tipo de estudo:

D Ensaio clinico con medicamentos
CEIC de Referencia:

D Ensaio clinico con produtos sanitariosEPA-SP
(estudo post-autorizacion con medicamentos seguimento
prospectivo)

Outros estudos non incluidos nas categorias

anteriores

D Listado de centros* de Galicia cos seus investigadores

correspondentes
* Deberd existir polo menos un investigador responsable en cada centro
onde se pretendan recrutar pacientes ou se obtefian mostras bioléxicas

de orixe humano ou rexistros que contefian datos de caracter persoal.

Xunto achégase a documentacion necesaria en base aos requisitos que

figuran na web do CEIC de Galicia.

En A Coruifa a de de 2015

Asdo.:
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