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RESUMO

Introducion. A participacion na vida comunitaria € de gran importancia
para o desenvolvemento dos nenos, xa que través desta establecen
relacions sociais, manifestan a sua creatividade, desenvolven a sua

identidade e nace o significado da sua vida.

En ocasions, isto pode verse influenciado polos factores ambientais debido
a gue en toda participacion existe unha interaccion entre a persoa, as
ocupacions e as contornas. Asi pois, expofierase a posible interaccion dos
diferentes ambientes que poden limitar ou facilitar a participacion

comunitaria dos nenos con diversidade funcional motora.

Obxectivo. Indagar sobre os aspectos ambientais que facilitan ou
comprometen a participacion dos nenos con diversidade funcional motora

na comunidade, a través das perspectiva das familias.

Metodoloxia. Empregarase unha metodoloxia cualitativa cun enfoque
fenomenoldxico. Desta maneira estudarase a realidade dunha poboacion
desde un contexto natural, a través das experiencias e o0 punto de vista das
persoas. A seleccion de participantes realizarase mediante unha mostraxe
tedrica intencional e na técnica de recollida de datos empregarase:

entrevistas semi-estruturadas, un caderno de campo e grupos de discusion

Palabras clave. Terapia Ocupacional, infancia, diversidade funcional,

factores ambientais, participacion, comunidade.

Tipo de traballo. Proxecto de investigacion
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RESUMEN

Introduccion. La participacion en la vida comunitaria es de gran
importancia para el desarrollo de los nifios, ya que través de esta
establecen relaciones sociales, manifiestan su creatividad, desarrollan su

identidad y nace el significado de su vida.

En ocasiones, esto puede verse influenciado por los factores ambientales
debido a que en toda participacion existe una interaccion entre la persona,
sus ocupaciones y los entornos. Asi pues, se expondra la posible
interaccion de los diferentes ambientes que puedan limitar o facilitar la

participacion comunitaria de los nifios con diversidad funcional motora.

Objetivo. Indagar sobre los aspectos ambientais que facilitan o
comprometen la participacion de los nifios con diversidad funcional motora

en la comunidad, a través de la perspectiva de las familias.

Metodologia. Se utilizara una metodologia cualitativa con un enfoque
fenomenoldgico. Desta maneira se estudiara la realidad de una poblacion
desde un contexto natural, a través de las experiencias y el punto de vista
de las personas. La seleccion de participantes se realizara mediante un
muestreo tedrico intencional y para la técnica de recogida de datos se
empleara: entrevistas semi-estructuradas, un cuaderno de campo y grupos

de discusion.

Palabras clave. Terapia Ocupacional, infancia, diversidad funcional,

factores ambientales, participacion, comunidad.

Tipo de trabajo. Proyecto de investigacion.
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ABSTRACT

Introduction. Participation in community live is of great importance for the
developmente of children, through it, social relationships are established,
they manifest their creativity, develop their identity and the meaning of their

live born.

Sometimes this can be influenced by environmental factor, since in all
participation there is an interaction betwenn the person, his occupations and
the environment. That is why we will talk about the possibility of an influence
of diferent environments that may limit or facilitate the community

participation of children with motor functional diversity.

Aim. To investigate about the environmental aspects that facilitata or
comprimise the particiaption of children with motor functional diversity in the

community, throught the perspective of their families.

Methodology. A qualitative methodology will be used with a
phenomenological approach. In this way we will study the reality of a
population from a natural context through the experiences and the point of
view of the people. The selection of participants will be done by means of
an intentional theoretical sampling and the data collection technique will be

used: sami-structured interviews, a field notebook and discussion groups.

Keywords. Occupational therapy, children, functional diversity,

environmental factors, community, participation.

Type of work. Research project.
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1. ANTECEDENTES E ESTADO ACTUAL DO TEMA

A Clasificacion Internacional do Funcionamento da Discapacidade e da
Saude (CIF) define a participacion como "o acto de involucrarse nunha
situacion vital* e, dentro desta, existen diferentes categorias: 1)
aprendizaxe e aplicacion de coflecementos; 2) tarefas e demandas xerais;
3) comunicacion; 4) mobilidade; 5) autocoidado; 6) vida doméstica; 7)
interaccions e relacions interpersoais; 8) areas principais da vida; e 9) vida

comunitaria, social e civica (1).

Desde este documento, farase un maior fincapé nesta Ultima categoria
nomeada, xa que o estudo tera como protagonista a esta. Este termo de
vida comunitaria, social e civica fai referencia ao conxunto de actividades
realizadas a nivel da comunidade (2), € dicir, aquelas dirixidas ao tempo
libre/lecer, relixidn e espiritualidade, actividades en familia ou con iguais,

entre outras (3).

A patrticipacion € un constructo multidimensional composto por dimensions
como o numero de actividades realizadas, a frecuencia de participacion, o
gozar e as preferencias nas actividades, e é de vital importancia cofiecer e
avaliar todas elas. A sta vez, pode desenvolverse en dous tipos de
contextos, o formal que inclie as actividades estruturadas, con regras ou
metas (por exemplo: as actividades extraescolares) e o informal onde as
actividades non tefien planificacion e son iniciadas pola propia persoa (por

exemplo: sair con amigos ou familia, xogar) (4,5).

7

Unha implicacién activa e significativa na participacion é vital para as
persoas, sendo isto importante para o seu benestar e calidade de vida,
ademais de ser un indicador de saude (4,6,7). Isto cobra maior relevancia
se se fala da etapa da infancia, a cal é caracterizada por ser un periodo
crucial determinado por cambios de gran transcendencia relacionados co
crecemento e desenvolvemento (8). Asi pois, a través da participacion os
nenos desenvolven habilidades, establecen amizades e relacions sociais

COS Seus pares ou outros, manifestan creatividade, desenvolven a sua
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identidade e outorgan un significado & sua vida, ademais de axudar a
fomentar o desenvolvemento positivo na idade adulta (4,6,7).

A pesar dos beneficios mostrados anteriormente sobre o impacto que xera
a participacion na saude, en ocasions, pode verse comprometida e, en
concreto, a evidencia indica que os nenos con diversidade funcional
motoral tefien unha participacion restrinxida (9-12). Esta restricion pode
deberse a influencia de diversos factores persoais ou ambientais (6), mais

neste documento recolleranse sé aqueles aspectos de orixe ambiental.

A participacion comunitaria dos nenos desenvélvese dentro dun gran
namero de contextos nos que se levan a cabo as diferentes ocupaciéns e
onde existe unha interaccion dinamica entre a persoa e o medio ambiente
(13). Isto é avogado polos modelos ecoldxicos e € exemplo destes a Teoria
Ecoloxica de Bronfrenbrenner. Nesta exponse que toda experiencia vital
desenvolvese en diferentes ambientes, vendo a estes de maneira ampla e
global e non s6 centrdndose na persoa e na sla contorna mais proxima
(14). No caso dos nenos existen diversas contornas que inflien no seu
desenvolvemento vital como a familia, a escola ou a comunidade, e as
cales o autor desta teoria define como “unha serie de estruturas
encaixadas, unha dentro da outra, como un conxunto de bonecas rusas"
(14). Para explicar isto formula os seguintes niveis ambientais: 1)
microsistema: "patron de actividades, roles e relacions interpersoais que

a persoa en desenvolvemento experimenta nunha contorna determinada,

1 O termo diversidade funcional motora fai referencia a toda alteracion motriz, transitoria
ou permanente, que pode afectar ao desenvolvemento do neno. Na funcidon motora
intervefien diversos sistemas como o sistema nervioso central e periférico, o sistema
osteoarticular, o sistema musculo-ligamentoso, o sistema metabdlico e a xenética e, por
iso, existen diferentes tipos de trastornos motores como os de orixe neuroléxico
(encefalopatias, alteracions traumaticas), neuromuscular (distrofias musculares),
osteoarticular (displasias esqueléticas), neurodexenerativos (enfermidades ou trastornos

dexenerativos) ou retrasos no desenvolvemento motor (hipotonia conxénita) (15).

10
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con caracteristicas fisicas, sociais e materiais particulares”; 2)
mesosistema: "comprende o conxunto de relaciéns de dous ou mais
sistemas nos que a persoa participa de maneira activa". 3) exosistema:
"son unha ou mais contornas nas que non se inclien & persoa no
desenvolvemento como participante activo, pero neles producense feitos
que afectan a contorna que comprende a persoa en desenvolvemento"; e
4) macrosistema: é a capa mais externa que engloba os tres niveles
anteriores no marco da cultura e ,nesta, recéllense os valores, crenzas,

relixions e politicas que abrangue a comunidade (14,16).

Tras facer referencia & importancia do medio ambiente sobre a
participacion na vida comunitaria dos nenos hai que destacar que existen
diferente tipos de factores ambientais, 0s cales son expostos a
continuacion: 1) Fisico: refirese aos aspectos externos ao neno, onde se
inclen as contornas naturais (aire, animais..) e construidas (estruturas
feitas por humanos como edificios e demais infraestruturas); 2) Social: son
0 conxunto de redes sociais e relacions entre o fogar, a comunidade e os
diferentes sistemas sociais e, isto, engloba as persoas e institucions que
tefien unha interaccion co neno (familia, iguais, vecifianza ou comunidade);
3) Cultural: son os costumes culturais, sociais, crenzas e normas de dentro
dunha sociedade que definen, modifican e inflien na participacién dos
nenos; 4) Econdmico: inclien a economia familiar e local e como estas
afectan a dispofiibilidade e o acceso as instalaciobns comunitarias e 5)
Institucional: contornas asociadas as organizacions e o persoal

pertencente a estas (17,18).

Para que todo o exposto anteriormente tefia un significado soélido
recollense, a continuacion, varios estudos que forman parte da evidencia
de que os factores ambientais poden comprometer ou facilitar a

participacion dos nenos con diversidade funcional motora.

A maioria dos estudos atopados, pertencentes a esta lifia de investigacion,
elixiron a poboacion de nenos e mozos con paralise cerebral e, neles,

estudouse a patrticipacion en actividades de lecer e cotias dentro do fogar,

11
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da escola e da comunidade. Todos os autores destas investigacions
observaron nos resultados que os factores ambientais son determinantes
na participacion e, ademais, puideron contemplar que a maior parte das
actividades realizadas polos nenos e mozos eran de caracter informal e
levadas a cabo no fogar e en familia e, pola contra, realizaban menos
actividades formais, participaban menos na comunidade e a interaccion con
iguais era limitada (4,19,20). Outra gran parte dos estudos que forman a
evidencia estudaron a participacion de nenos con diversidade funcional
fisica e, ao igual que os anteriores, analizaron a participacion en actividades
realizadas no fogar, na escola e na comunidade e como os factores
ambientais inflien nestas. En todos eles destacase, principalmente, que as
contornas fisicas e sociais son un obstaculo & hora de involucrarse os
nenos na participacion diaria (10,12), mais cabe destacar o estudo
realizado por Law M et al., no cal se analizaron especificamente como cada
un dos diferentes ambientes (fisico, social, actitudinal, econémico, cultural
e institucional) repercuten nas actividades diarias dos nenos e, concluiron,
que os principais desafios son atopados nas contornas sociais, actitudinais
e institucionais (18). Por outra parte, os autores Gorzkowski J. et al., en
dous estudos de 2009 e 2011, estudaron a participacion na comunidade e
no fogar dos nenos con lesion medular. Unha vez mais, concluiron que os
factores ambientais fisicos e sociais son o principal impedimento para
desempefiar as actividades na comunidade (21) e, tamén, observaron
como a maior parte das actividades eran informais (22). Por ultimo, facendo
referencia a esta evidencia destacanse outras duas investigacions nas que
se realizou unha comparativa entre a participacion féra do fogar e na
comunidade entre nenos con e sen diversidade funcional. En ambos
estudos, recolleuse que os nenos con diversidade funcional tefien certa
desvantaxe a hora de participar nos diferentes ambientes, que no caso dos

nenos sen diversidade funcional non existe (7,23).

A pesar de que a evidencia recada que os nenos con diversidade funcional
motora tefien comprometida a participacion, é imporante destacar que esta

€ considerada un dereito e isto estad contemplado en diversos documentos

12
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a nivel mundial. Un deles é a Convencion dos Dereitos do Neno, creado
polas Nacidons Unidas, que describe a participacion como un dereito
fundamental dos nenos. Nesta destacase o Artigo 23, o cal establece que
"0 neno mental ou fisicamente impedido debera gozar dunha vida plena e
decente en condiciéns que aseguren a sua dignidade, permitanlle chegar a
bastarse a si mesmo e faciliten a participacion activa do neno na
comunidade” (24). Por outra parte, o Convenio Sobre os Dereitos das
Persoas con Discapacidade no Artigo 7 recolle que se tomaran medidas
para “asegurar que todos 0os nenos e as nenas con discapacidade gocen
plenamente de todos os dereitos humanos e liberdades fundamentais en
igualdade de condicions cos demais nenos e nenas” (25). Neste mesmo
documento tamén se destacan os Artigos 9,19 e 30, os cales expofien que
as persoas con diversidade funcional deben ter accesibilidade e dereito a
unha vida independente na comunidade, asegurando unha plena inclusion

na participacion cultural e nas actividades recreativas e deporte (25).

Finalmente, relacionarase todo o manifestado coa disciplina de Terapia
Ocupacional (en diante, TO). Esta é definida pola Federacién Mundial de
Terapeutas Ocupacionais (World Federation of Occupational Therapists, en
diante, WFOT) como “unha profesién da saude centrada no usuario, a cal
lle concirne a promocién da salde e o benestar a través da ocupacion. A
finalidade primordial da Terapia Ocupacional € posibilitar a participacion
das persoas nas actividades da vida cotid. Os terapeutas ocupacionais
logran este resultado traballando con persoas e comunidades para
incrementar a sta capacidade de involucrarse nas ocupacions que desexan
e necesitan facer, ou que se esperan que fagan; ou mediante a
modificacion da ocupacién ou do ambiente para brindar maior apoio ao seu

compromiso ocupacional” (26).

En canto ao termo ocupacion definese como "todas as actividades cotias
gue as persoas levan a cabo como individuos, nas familias, como membros
de grupos, e dentro das comunidades, para dar sentido e propdsito a vida

e para lograr e manter a saude" (27).

13
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Para comprender a unidn do tema principal coa TO farase unha breve
mencion dos diversos modelos conceptuais que guian a préctica, os cales
proporcionan a disciplina unha base tedrica que encamifia ao propio
profesional no seu traballo (28), e nos que se describen como o medio
ambiente é un factor esencial a hora de desempefar as ocupacions. O
primeiro a nomear € o Modelo Canadiense do Desempefio Ocupacional,
este expon que existe unha “relacion dinamica e entrelazada entre a
persoa, o seu medio ambiente e a ocupacion, que resulta no desempefio
ocupacional da persoa ao longo da vida” e, por iso, a concepcion deses tres
conceptos nunca debe ser separada, xa que as persoas estan conectadas
en todo momento ao medio que a rodea (29). O segundo a destacar é o
Modelo de Ocupacion Humana que contempla, ao igual que o anterior, que
o medio ambiente “ten un impacto sobre o0 que as persoas fan e como o
fan”, é dicir, nas ocupacions e na vida diaria destas. Este modelo, describe
ao ser humano como o conxunto de tres compofientes: a volicién, a
habituacidon e a capacidade de desempefio, e todos eles tefien unha
relacion directa coa contorna definida como “intima e reciproca” (30). Por
ultimo destacar os tres modelos ecol6xicos da TO, os cales son: o modelo
de Ecoloxia do Desempefio, o0 modelo de Persoa-Contorna-Desempefio
Ocupacional e o modelo de Persoa-Contorna-Ocupacion. Estes
caracterizanse por ser dindmicos e estiman que o desempefio ocupacional
esta definido pola persoa, a suas diversas contornas e as ocupacions.
Ademais, inclien a importancia da avaliacion e intervenciéon da TO
enfocada &s contornas e non sé na persoa ou nas ocupacions asi, desta

maneira, “apreciase a singularidade de cada situacion” (31).

Tras observar como as bases que guian a practica da TO avogan que 0s
tres conceptos clave da disciplina, persoa-ocupacion-contorna, tefien unha
interrelacion, e imporante destacar que a propia WFOT apoia isto nun dos
seus documentos indicando que “os terapeutas ocupacionais cren que a
participacion pode ser apoiada ou restrinxida polas habilidades [...] do
individuo, polas caracteristicas da ocupacién, ou polos ambientes fisicos,

sociais, culturais, actitudinais e lexislativos. Por tanto, a practica da Terapia

14
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Ocupacional céntrase en posibilitar que os individuos cambien aspectos da
sUa persoa, ocupacion e ambiente, ou algunha combinacion destes, para

incrementar a sua participacion ocupacional” (26).

Tendo en conta isto, toda ocupacion realizada na etapa da infancia ocorre
en diferentes ambientes e, por iso, a practica no &mbito da pediatria debe
basearse na comprension da relacion existente entre o neno, as suas
ocupaciéons e as contornas nas que leva a cabo o seu desenvolvemento,
sendo a analise destes a base de toda intervencion. Asi pois, estes tres
compoiientes deben ter un equilibrio para que toda persoa poida
desempeiniar as suas ocupacions e participar de maneira 6ptima e inclusiva,
xa non sO na comunidade sendn tamén noutros ambitos como o fogar ou
na escola (32,33). Cando non existe dito equilibrio e os nenos con
diversidade funcional non poden acceder a sta propia comunidade e gozar
desta debido ao impedimento que xeran as barreiras ambientais, desde a
TO identificase que se estd ante unha situacion de deprivacion
ocupacional. Esta € o exemplo mais frecuente de inxustiza ocupacional, e
é definido por Whiteford como "un estado de exclusion da participacion en
ocupaciéns necesarias e/ou significativas debido a factores que estan féra

do control inmediato do individuo" (34,35).

Ante un estado asi que afecta ao desempefio ocupacional da persoa, desde
TO, traballase para lograr unha xustiza ocupacional, entendo esta como “as
forzas econdmicas, politicas e sociais que crean oportunidades equitativas
e 0s medios para elixir, organizar e desempefiar ocupacions que a xente
atope Utiles ou significativas na sta contorna” (34). Para que isto sexa
alcanzado identificaranse, estudaranse e expofieranse soluciéns que
eliminen as inxustizas ocupacionais no ambito da infancia, traballando nas
comunidades a través dun desefio universal e eliminando barreiras de
indole social, cultural ou institucional, para que asi todos 0s nenos tefian o

mesmo dereito a involucrarse e gozar dunha participacién comunitaria (36).

15
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1.1. Xustificacién do estudo.

Segundo os datos recollidos polo Instituto Galego de Estatistica (IGE) na
Comunidade Autonoma de Galicia hai 1.355 nenos menores de 7 anos que
presentan algun tipo de diversidade funcional. En concreto na provincia da
Corufa, cifras datadas do ano 2016 recollen que 317 nenos de entre O e 6

anos presentan diversidade funcional fisica (37).

Observando estas cifras e tras contemplar os diversos estudos realizados
en diferentes lugares como Estados Unidos, Canada, Australia, Europa,
Holanda o ou mesmo en Espafia sobre o impacto dos factores ambientais
na participacion, é dificil de ignorar que isto o podan estar vivindo 0s nenos
con diversidade funcional desta provincia. Por iso, 0 que se pretende é
cofiecer a influencia do medio ambiente sobre a participacion comunitaria

dos nenos pertencentes & area sanitaria da Corufa.

Tras facer unha revision bibliogréfica en busca de estudos que recollesen
o estado actual do tema, os cales xa vimos no apartado de
‘“ANTECEDENTES E ESTADO ACTUAL DO TEMA”, observouse que a
nivel nacional a evidencia é escasa. Asi pois, s6 se destaca un artigo de
Badia Corbella M, et al. datado do 2011 e realizado na comunidade
autonoma de Castela e Ledn, no que se estudou a participacion de nenos
e mozos con paralise cerebral nas actividades de lecer. Baixo unha
metodoloxia cuantitativa o estudo demostra, unha vez mais, que 0s nenos
con diversidade funcional tefien restrinxida a sua participacion. Por outra
parte, tamén contemplaron que os factores ambientais son determinantes
a hora de desempeniar actividades e poden influir mais na participacion que

as propias caracteristicas intrinsecas das persoas (4).

Vendo a escasa bibliografia existente en Espafia, unha das finalidades
deste traballo é contribuir ao incremento de estudos cientificos que recollan
como inflie o ambiente na participacion comunitaria dos nenos con
diversidade funcional motora. Ainda que a evidencia apreciada ao longo do

documento expon que os factores ambientais inflien de xeito negativo na
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participacion, nesta futura investigacion observaranse e estudaranse tanto

0S que xeran barreiras como os facilitadores.

Por outra parte, tras observar que a disciplina de TO apoia a relacion do
ambiente coas ocupacions que realizan as nenos, considerase que este
estudo pode servir de guia para orientar novas practicas de intervencions

baseadas no medio ambiente e asi mellorar a participacion na comunidade.

Para concluir e facendo referencia a este tipo de intervencions desde a TO,
é relevante destacar un estudo de Anaby D, et al. realizado en Canada,
onde reuniu a un grupo de terapeutas ocupacionais para cofiecer as suas
percepcions e experiencias sobre a aplicacion do enfoque PREP (Pathways
and Resources for Engagement and Participation). Este € unha
intervencién cunha duracion de 12 semanas, cuxo obxectivo € mellorar a
participacion en actividades de ocio baseadas na comunidade de mozos
con diversidade funcional fisica. Nos resultados obtidos neste estudo
observase que os terapeutas ocupacionais recofiecen o0s beneficios
positivos das intervenciéns realizadas na propia contorna das persoas e,
ademais, manifestan que os diferentes ambientes sociais, actitudinais ou
institucionais entre outros deben ser obxecto de intervencién e non s6 o
ambiente fisico, sendo normalmente o predominante na practica da TO
(11).
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3. PREMISA DO ESTUDO

Este estudo nace da premisa de que 0s nenos e nenas con diversidade
funcional motora poden atoparse con diversos factores ambientais que

inflian na sua participacion diaria dentro da comunidade.

Isto xorde, a partir de que investigadora intle e considera que o desempefio
ocupacional dos nenos e nenas pode variar dependendo das condicions
ambientais que os rodean e podendo, a sua vez, modificar as suas

ocupacions significativas e a sta calidade de vida.
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4. OBXECTIVOS

Obxectivo xeral:

e Indagar que factores ambientais facilitan ou comprometen a
participacion na comunidade dos nenos con diversidade funcional

motora, a través das perspectivas das familias.

Obxectivos especificos:

e Explorar que actividades realizan 0s nenos con diversidade
funcional motora na sta comunidade.

e Analizar como é o impacto dos factores ambientais na calidade de
vida dos nenos con diversidade funcional motora.

e Identificar as inquedanzas e demandas observadas polas familias
gue podan promover a participacion comunitaria 6ptima dos nenos.

e Explorar a situacién actual da participacion na vida comunitaria dos
nenos con diversidade funcional motora que residen nas localidades

pertencentes a area sanitaria de A Corufa.
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5. METODOLOXIA
5.1. Tipo de estudo

O estudo serd abordado desde a perspectiva da investigacion cualitativa,
sendo esta definida por Strauss e Corbin como “calquera tipo de
investigacion que produce resultados aos que non se chegou por
procedementos estatisticos ou outro tipo de cuantificacion. Pode referirse
a investigacions acerca da vida das persoas, historias, comportamentos, e
tameén ao funcionamento organizativo, movementos sociais ou relacions e

interaccions” (38).

En base a isto, o obxectivo e propdsito desta metodoloxia € estudar unha
realidade desde o contexto natural, ademais de interesarse polo significado
das experiencias, os valores humanos e o0 punto de vista interno e
individual, polo que a interpretacion dos fenédmenos realizarase segundo o

significado que este carrexa para as persoas implicadas (38,39).

Dentro da investigacion cualitativa existen diversos enfoques dependendo
do desefio seleccionado para o desenvolvemento do estudo (38). Neste
caso enmarcarase dentro dunha perspectiva fenomenoloxica, na que se
destaca “a énfase sobre o individual e sobre a experiencia subxectiva” (39).
En canto aos principios basicos deste tipo de desefio son: 1) a base do
cofiecemento € a experiencia subxectiva, 2) estidanse os fenémenos
desde a perspectiva dos suxeitos, 3) o investigador pretende desvelar a
esencia da investigacion segundo como o interpretan os individuos e 4) a

interpretacion do significado dos fendmenos (38).

4.2. Pescuda bibliografica

A procura bibliografica levouse a cabo ao longo de todo o proceso de
elaboracion do documento onde se empregaron diferentes bases de datos
como Scopus, Dialnet, Web of Science e Pubmed, co fin de recoller
informacion relevante sobre os antecedentes e estado actual do tema a

tratar no proxecto.
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Para realizar esta procura empregaronse diferentes descritores en espafiol
e inglés como: “comunidad”, “participacion”, “inclusion”, “infancia”, “nifios”,
“pediatria”, “terapia ocupacional”’, “discapacidad fisica”’, “diversidad
funcional motora”, communit*, participat*, “child*, pediatric*, “Physical

disability”, disab* e “occupational therapy”.

Ademais, a través da base de datos Pubmed empregaronse os seguintes
termos Mesh: “Occupational therapy”, “Community Participation”, child e
“Disabled Children”.

No desenvolvemento da procura manexaronse os operadores booleanos
"OR" e "AND" para combinar os diferentes descritores nomeados
anteriormente e, ademais, establecéronse os seguintes filtros: 1) textos
completos, 2) idioma en espafiol, inglés ou portugués, 3) artigos cientificos
ou revisions bibliogréaficas e 4) periodo limite de 10 anos, que en ocasions

foi ampliado dependendo dos resultados obtidos.

Por outra parte, tamén se realizaron consultas a través doutros medios
como Google Académico, libros do Servizo da Biblioteca Universitaria da
Universidade da Corufa, revistas, paxinas web de interese e boletins
oficiais.

5.3. Contextualizacion
5.3.1. Posicién da investigadora

A investigadora, na actualidade, é unha alumna de 4° curso do Grao de

Terapia Ocupacional na Universidade da Corufia.

O paso pola Unidade de Rehabilitacion Infantil e Atencion Tempera (en
diante, URIAT), a través das materias de Estadias practicas Ill e VII, foi o
gue xerou o interese da investigadora sobre o ambito da infancia, nacendo
asi a proposta de realizar este proxecto. Asi pois, 0 que se pretende é
cofiecer e ampliar cofiecementos sobre a influencia dos factores ambientais

na participacion comunitaria dos nenos con diversidade funcional motora
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que acoden a esta unidade de maneira directa a través das propias
experiencias de cada familia.

5.3.2. Ambito de estudo

O estudo realizarase na provincia da Corufia, concretamente na URIAT do
Hospital Teresa Herrera pertencente ao Servizo Galego da Saude (en
diante, SERGAS).

O a&mbito territorial da area sanitaria da Corufia inclie un gran numero de
concellos, os cales estan recollidos na Figura 1.

Figura 1: Municipios pertencentes & Xerencia de Xestion Integrada da Corufia. Fonte:
Web do Hospital da Coruiia. SERGAS (40).

5.4. Poboacién de estudo

A poboacion a estudar serdn os nenos con diversidade funcional motora
que asistan aos servizos da URIAT do Hospital Teresa Herrera.
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5.5. Mostra

A seleccion de participantes realizarase a través dunha mostraxe

intencional, onde se buscaran informadores clave que poidan aportar

informacion relevante para o estudo e, asi, poder lograr os obxectivos deste

(38).

Estableceranse unha serie de criterios de inclusion e exclusién dirixidos aos

participantes, os cales deberan ser cumpridos para poder formar parte do

estudo. Estes encontranse detallados na Taboa |.

Taboa I: Criterios de inclusién e exclusién para os participantes. Fonte: Elaboracién propia.

Participantes:
Familias de nenos con
diversidade funcional

motora.

Criterios de inclusion

Criterios de exclusién

Familiar ou titor/a legal de
referencia dos nenos que
acoden a URIAT cunha
condicién diagnéstica de
diversidade funcional

motora.

Familiar ou titor/a legal de
referencia de nenos que
areas

acudan doutras

sanitarias.

Familiar ou titor/a legal de
referencia de nenos de
idades comprendidas entre

3 e 6 anos.

Familiar ou titor/a legal de
referencia de nenos con

diagndstico recente.

Contar cun minimo de dous
meses de residencia na
localidade onde se
encontra o] domicilio

familiar.

Familiar ou titor/a legal de
referencia con dificultades
de expresién ou
comprensiéon nas linguas
oficiais da comunidade
autbnoma onde se
realizard o estudo (galego e

castelan).

Familiar ou titor/a legal de
referencia que conviva

habitualmente cos nenos.

Non firmar o consentimento
informado para a

participacion no estudo.
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Decidese seleccionar &s familias como participantes debido a que poden
xerar informacion significativa e relevante para os futuros resultados.
Ademais, son o principal contexto e marco de referencia para os nenos e
nenas e, maiormente, as actividades realizadas na etapa da infancia son

centradas no a&mbito familiar (16,20).

5.6. Entrada ao campo

A entrada ao campo levarase a cabo a través da URIAT do Hospital Teresa
Herrera, existindo xa un vinculo da futura investigadora co dispositivo a

través da realizacion da sinatura de estadias préacticas en dito centro.

O porteiro que darad acceso a este proceso serd unha das terapeutas
ocupacionais do servizo, sendo esta a titora das estadias e unha das
directoras do presente proxecto.

O desenvolvemento do futuro estudo realizarase en diferentes etapas. En
primeiro lugar, antes de iniciar calquera contacto coa URIAT enviarase
unha solicitude & Rede de Comités de Etica da Investigacion en Galicia
(Apéndice 1). Aceptada esta, contactarase de maneira directa e presencial
co xefe da unidade para achegarlle a proposta e o consentimento referente
ao estudo e, asi, poder iniciar a investigacion (Apéndice Il). Posteriormente,
efectuarase unha primeira toma de contacto, directa e presencial, coas
posibles familias participes no estudo a través dunha reunién onde se lles
entregara un documento con toda a informacién sobre o estudo no que se
lles invita a participar (Apéndice llI). Finalmente, aquelas persoas que
decidan formar parte da investigacion outorgaraselles o consentimento
informado (Apéndice 1V), sendo obrigatorio o seu asinado para poder

participar.

5.7. Técnica de recollida de datos
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As técnicas de recollida de datos que se empregaran no estudo e as suas

caracteristicas son expostas a continuacion:

Entrevista

A entrevista é definida como "unha conversacion que é dirixida, mais
Ou Menos, cara as necesidades de informacién do investigador”, e a
través das cales "preténdese explorar explicacions e comparalas
con outras para desenvolver a interpretacion tedrica das estruturas
gue subxacen nesas crenzas ou experiencias” (38).

En base & sua estruturacion, neste estudo, realizarase unha
entrevista semi-estruturada caracterizada por "pretender cubrir un
conxunto de temas particulares e con ese fin utilizase unha guia
tematica que se aborda con cada un dos participantes” (38). O guién
de entrevista, realizado pola investigadora, onde se recollen as
diversas preguntas pode ser consultado nos Apéndice V deste
documento.

As entrevistas seran cara a cara, individuais e cunha duracion
maxima aproximada de 40/50 minutos. En canto ao lugar de
encontro establecerase na propia URIAT, mais no caso de que non
poidan acudir os participantes acordarase outro espazo para a
reunion.

Empregarase un dispositivo de gravacion de son onde se
almacenaran as conversacions entre a entrevistadora/investigadora
e 0s participantes, asi serd mais doado realizar a sta posterior
transcricion e analise. E importante destacar que debe haber unha
previa autorizacion por parte do informante, na que esté de acordo

con dita gravacion.

Grupo de discusién

O grupo de discusién fai referencia "a reunion dun grupo de
individuos, seleccionados polos investigadores, baixo a direccion
dun moderador para discutir e elaborar, desde a experiencia

persoas, unha tematica ou feito social que é obxecto de
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investigacion”. A duracion habitual deste método é entre 1 e 2 horas
(38).

O espazo onde se realizara esta reunion sera no propio Hospital
Teresa Herrera. Sera nun ambiente relaxado que permita contar as
experiencias e opinibns das persoas de maneira que sexan
escoitados e non existan posibles xuizos de valor (38).

En canto a estrutura do grupo de discusidn contara cunha
introducion, un desenvolvemento e un peche, estas fases atopanse
especificadas e poden ser consultadas no Apéndice VI. O tamafio
do grupo sera entre catro e doce persoas, sendo o suficientemente
reducido para que todos os participantes podan mostrar as suas
opinions e o suficientemente extenso para que as opinions sexan

diversas (38).

e Caderno de campo
No caderno de campo rexistrarase de maneira descritiva todas
aquelas anotacions sobre o que se observard ao longo do proceso.

Estas seran recollidas de maneira completa, precisa e detallada (38).

5.8. Plan de analise de datos

Segundo Miles e Huberman, o proceso de analise de datos esta dividido en

tres fases (39):
1. Reducién de datos

Nesta fase realizarase a separacion, identificacion, clasificacion,
sintese e agrupamento de unidades. Asi, simplificarase, resumirase
e seleccionarase a informacién relevante para que sexa mais doado
0 manexo e interpretacion de datos. Para poder levar a cabo a
categorizacion e codificacion, analizarase a informacion segundo 0s
criterios tematicos derivados das respostas xeradas a partir das

entrevistas e dos grupos de discusion.
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2. Disposicion e transformaciéon de datos

Aqui desenvolveranse as diferentes categorias analizadas no
apartado anterior, ademais de expofier os temas que daran resposta

aos obxectivos do estudo.

Obtencion de resultados e verificacion de conclusions

Esta ultima fase abarcara a discusion dos resultados, asi como a
posterior conclusion. Unha vez finalizadas estas duas partes sera

necesario verificar as conclusions.

5.9. Rigor metodoloxico e credibilidade

Os criterios utilizados para a avaliacion de calidade deste estudo seran os

propostos por Guba e Lincoln (38), a continuacion son expostos cada un

destes:

Credibilidade: “fai referencia & veracidade dos resultados no
sentido de si existe un consenso comunicativo entre os implicados “
(38). Para cumprir este rigor, toda a informacién recollida nas
entrevistas e nos grupos de discusion sera gravada nun dispositivo
de son e a suUa transcricion sera textual. Por outra parte, tamén
apoiara isto as anotacions recollidas no caderno de campo obtidas

ao longo do proceso.

Transferibilidade ou aplicabilidade: é o grao en que os resultados
se poden estender a outros contextos (38). Para iso, realizase unha
descricion detallada do proceso de investigacién, facendo maior
fincapé na parte metodoldxica de: ambito do estudo, poboacion do

estudo, mostra, técnicas de recollida de datos e plan analise.
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e Consistencia ou auditabilidade: este termo fai referencia a
estabilidade dos datos, é dicir, se este mesmo estudo é recreado por
un segundo investigador nun mesmo contexto os resultados obtidos
serian similares e nunca contraditorios (38). Ao igual que no rigor
anterior, farase unha descricibn pormenorizada da parte
metodoloxica do estudo e, ademais, levarase a cabo unha
comparacion dos resultados obtidos nas diferentes entrevistas e nos
grupos de discusion, asi como das anotaciéns recollidas no caderno

de campo dos investigadores.

e Confirmabilidade: é o compromiso do investigador de informar en
todo momento sobre a sua posicion e influencia no estudo, podendo
xerar sesgos (38). Para cumprir este criterio, recollerase nunha
gravadora de son toda a informacion xerada nos encontros entre a
investigadora e os participantes, nos que se realizaran as entrevista

e 0s grupos de discusion.

5.10. Aplicabilidade

Os resultados do futuro estudo contribuiran a cofiecer un pouco mais sobre
a influencia dos factores ambientais na participacién comunitaria dos nenos
con diversidade funcional motora. Isto podera xerar un impacto tanto a nivel

tedrico, practico ou comunitario.

Teoricamente podera achegar nova evidencia cientifica sobre o tema
estudado, proporcionando novos cofiecementos tanto & disciplina de
terapia ocupacional como outras que se dediquen ao ambito da pediatria.
Isto € importante sobre todo a nivel nacional, xa que existen poucos
estudos que traten esta tematica na infancia. Por outra parte, podera guiar

ou orientar futuros estudos que sigan esta mesma lifia de investigacion.
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En canto a nivel préactico, o achegamento &s familias ou titores/as legais
permitird cofiecer as demandas e inquietudes persoais sobre o tema
abordado, que seran clave para o desenvolvemento e desefio de novas
intervencions emprendedoras e adaptadas as necesidades de cada
persoa. Exemplos disto serian: planificacion e instauraciéon de novas
politicas publicas, novos enfoques de intervencién, programas de
integracion social ou a creacion de posibles recursos comunitarios que
xeren unha participacion equitativa para todos e, asi, facilitar a participacion

dos nenos con diversidade funcional na comunidade.

Por altimo, é importante facer referencia ao caracter informativo deste
estudo tanto para as familias de nenos que se encontren en situacions
similares as atopadas no estudo como para a sociedade. Desta maneira,
farase visible e xerarase unha sensibilizacién sobre a situacion real de

moitos nenos e as suas familias.

5.11. Limitaciéns do estudo

Entre as diversas limitacions 4s que se pode enfronta o estudo, a prior,

detéctanse as seguintes:

¢ A negacién ou falta de colaboracién dos participantes pode dificultar
o proceso do estudo.

e A seleccion de participantes a través dunha mostraxe tedérico
intencional, pode xerar que o estudo perda credibilidade e/ou
informacion.

e Os resultados das entrevistas sO seran analizados pola
investigadora principal, polo que existira unha falta de triangulacion
da informacion.

e A falta de relacibn persoal, previa a investigacion, entre a
investigadora e o0s participantes pode producir nestes certa

incomodidade, xerando respostas non reais.
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Realizar entrevista s6 a un perfil de informantes, neste caso as
familias ou titor/as legais, fai que se perdan outras perspectivas
como as dos propios nenos ou profesionais.

A limitada experiencia da investigadora no ambito pode influir no
proceso do estudo, polo que se require dunha supervisién continua

das directoras.
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6. PLAN DE TRABALLO

Estimase que o periodo do estudo tera unha duracién de 9 meses. A
continuacion na Taboa Il, preséntase 0 cronograma temporal que seguira

o0 estudo, ademais de recollerse as diferentes fases deste proxecto.

E importante destacar que este cronograma sera susceptible de cambios
segundo as demandas que vaian xurdindo ao longo da investigacion, entre

elas a entrega da autorizacién por parte do comité de ética.

Taboa Il: Cronograma. Fonte: Elaboracién propia.

ANO 2016/2017

MESES
ETAPAS*

Etapa conceptual

Etapa de desefio

Presentaciéon do

O 4 Om X O X” T

proxecto

ANO/DATA POR DETERMINAR
MESES | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes
ETAPAS* 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Revisibn  Etapa

conceptual

Revisibn  Etapa

de desefio

Etapa empirica

O U cCc 4 »n m

Etapa analitica

Etapa de difusion

* Etapas do proceso de investigacion cualitativa (38).
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7. ASPECTOS ETICOS

Para a realizacion do estudo, previamente, solicitarase unha autorizacion a

Rede de Comités de Etica da Investigacion en Galicia (Apéndice ).

Ao longo do estudo teranse en conta 0s principios éticos establecidos na
Declaracion de Helsinki (41), asi como os dereitos e deberes que establece
a Lei Organica 15/1999 do 13 de decembro, de Proteccion de Datos de
Caracter Persoal (42).

Asi pois, seguindo estes dous principios outorgaraselles aos participantes
unha folla de informacion onde se explica como se realizara dito estudo e
cal serd a sua finalidade (Apéndice IIl). Por outra parte tamén se
proporcionara o consentimento informado o cal debera ser asinado por
parte dos familiares para poder participar no devandito estudo (Apéndice
V). Para preservar o anonimato dos participantes concederaselles un
cadigo alfanumérico a cada un deles, xa que desta maneira protexerase a

slia identidade e manterase a confidencialidade dos seus datos.

As entrevistas realizadas ao longo do estudo almacenaranse nun
dispositivo de gravacion de son e, as cales, seran destruidas unha vez
finalizado o estudo. Estes datos s6 poderan ser consultados pola

investigadora.

A participaciébn sera voluntaria polo que os participantes poderan

abandonar o estudo se o consideran oportuno.

Por ultimo, destacar que a futura investigacion rexentarase baixo o cédigo
ético de Terapia Ocupacional (43) e polos valores fundamentais e actitudes

da practica (44).
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8. PLAN DE DIFUSION DOS RESULTADOS

Finalizado o estudo os resultados seran difundidos a través de congresos
e revistas de caracter nacional ou internacional e de interese nos ambitos
da terapia ocupacional e pediatria. Por outra parte, tamén poderan ser
divulgados por medio da comunidade.

8.1. Congresos
Congresos nacionais:

e Congreso Nacional de Estudantes de Terapia Ocupacional
(CENTO).

e Congreso da Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP).

Congresos internacionais:

e Congress of the Council of Occupational Therapist for European
Countries (COTEC) and European Network of Occupational Therapy
(ENOTHE).

¢ Annual Meeting of European Network of Occupational Therapy in
Higher Education (ENOTHE).

e Congreso Internacional de Estudantes de Terapia Ocupacional
(CIETO).

e Congreso Interacional de Terapeutas Ocupacionales (CITO).

e Congress of the European Academy of Paediatrics (EAP).

8.2. Revistas
Revistas nacionais:

e Revista electrénica de Terapia Ocupacional Galicia (TOG).
e Revista de la Asociacion Espafiola de Terapeutas Ocupacionales
(APETO).
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e Anales de Pediatria (An. Pediatr.). JCR (2015): 0.773.

Revistas internacionais:

e American Journal of Occupational Therapy (Am. J. Occup. Ther.).
JCR (2015): 1.806.

e Australian Occupational Therapy Journal (Aust. Occup. Ther. J.).
JCR (2015): 1.404.

e Physical & Occupational Therapy in Pediatrics (Phys. Occup. Ther.
Pedi.). JCR (2015): 1.255.

e Canadian Journal of Occupational Therapy-Revue Canadienne d’
Ergotherapie (Can. J. Occup. Ther.). JCR (2015): 1.179.

e Scandinavian Journal of Occupational Therapy (Scand. J. Occup.
Ther.). JCR (2015): 0.957.

e British Journal of Occupational Therapy (Brit. J. Occup. Ther.). JCR
(2015): 0.935.

8.3. Comunidade

A difusion de resultados realizarase por medio de obradoiros, charlas e
campafas divulgativas en asociaciéns, servizos sociais e de educacion,
concellos e organismos comunitarios, axudando a concienciar & sociedade

sobre o fendmeno a estudar.
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9. FINANCIACION DA INVESTIGACION
9.1. Recursos necesarios

Para poder levar a cabo este estudo de investigacion sera necesario
acceder a diferentes tipos de recursos como: infraestruturas, humanos e

materiais. Ademais dos gastos que xera a difusion dos resultados.

A infraestrutura que se utilizar4 sera a propia URIAT do hospital agas que

0s participantes non poidan acudir, polo que se acordara outro espazo.

Os recursos humanos constardn dunha terapeuta ocupacional,

investigadora principal do estudo.

En canto aos recursos materiais necesarios, seran tanto de caracter
inventariable (impresora, gravadora de son...) como funxible (cadernos,

folios, boligrafos, tinta...).

Por dltimo, incluiranse os desprazamentos, aloxamentos e inscricions a

congresos necesarios para a difusion de resultados.

A continuacion, na Taboa lll, recollese detalladamente unha estimacion dos

gastos que carrexara a investigacion.
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Téboa Illl: Presuposto estimado do estudo de investigacion. Fonte: Elaboracion propia

RECURSOS CUSTO € TOTAL €

Infraestrutura
e URIAT - Hospital Teresa Herrera ou outro 0€ 0€

espazo consensuado cos participantes

Recursos Humanos
e Terapeuta ocupacional 779,95€* 11.130,73€**
(Salario media

xornada / 9 meses)

Material inventariable

e Ordenador portatil (propio) 0€
e Impresora (propia) 0€ 70€
e Gravadora de son 70€

Material funxible

e Material de oficina (cadernos, boligrafos, 200€
paquete de folios, pendrive/memoria USB...) 300€
e Cartuchos de tinta 100€

Difusion de resultados
e Inscricibn a congresos, desprazamento e 4.000€ 4.000€

estancia.

TOTAL 15.500,73€

* Segundo as tdboas salariais da UDC para a figura de Técnico Superior de Apoio a

Investigacion.

** Incluido: pagas extras, indemnizacion fin contrato, seguridade social e unha cantidade

de 40,00€ como compensacion por posibles aumentos das cotizaciéns.

8.2. Posibles fontes de financiacion

A financiacion do estudo dependerd das axudas proporcionadas polas

diferentes entidades estatais, autonomicas ou locais. Asi pois, realizouse
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unha procura de posibles fontes de financiamento publicas e privadas, as

cales se atopan recollidas a continuacion:

Entidades publicas

e Instituto de Saude Carlos lll. Secretaria do Estado de Investigacion,
Desenvolvemento e Innovacion - Ministerio de Economia e

Competitividade.

o Estratexia Espafiola de Ciencia e Tecnoloxia e de Innovacion
2013-2020. Axudas para o apoio a I+D+| orientada aos retos da

sociedade.

e Deputacion da Coruia. Bolsas de investigacion destinadas a titulados

universitarios.

s

o Apoio na introducién & actividade investigadora en temas de
interese para a realidade social, cultural, econdmica e politica

galega.

Entidades privadas

e Obra Social “La Caixa”. Programas de axudas a proxectos de iniciativas

sociais.

o Promocion da autonomia persoal e atencion ao envellecemento,
a discapacidade e a dependencia, a través desta convocatoria o
que se pretende € impulsar proxectos que fomenten a vida
independente, a autonomia e a calidade de vida das persoas con

discapacidade.
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Apéndice I: Carta de presentacion da documentacion & Rede de Comités

de Etica da investigacion de Galicia.

Apéndice II: Solicitude a Unidade de Rehabilitacion Infantil e Atencion

Temperda para a realizacion do estudo.
Apéndice lll: Folla de informacién ao/a participante adulto/a.

Apéndice IV: Documento de consentimento para a participacion nun

estudo de investigacion.
Apéndice V: Guidn de entrevista para os participantes.
Apéndice VI: Estrutura do grupo de discusion.

Apéndice VII: Listado de acronimos.
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Apéndice I: Carta de presentacion da documentacion a Rede de

Comités de Etica da investigacion de Galicia

N XUNTR DE GALICIA Come Autordmics de E5ce 04 1 Iastgectn os Gakcm Bl'Cla
;ir CONSELLERIADE BANIDADE ~ Coneeteris de Sandede | j
Secretoria Xem! Tcnica HE0a LANTIGO D% COMPORTELA

Tatddorn BE1 Sebale

CARTA DE PRESENTACION DA DOCUMENTACION A REDE DE COMITES DE ETICA DA
INVESTIGACION DE GALICIA
oo

con telélono

@ correc electrénico.

SOLICITA a avaliacdn de

CIProtocolo nove de investigacion
Dlmuummumtmwomt
CIModificacién ou Ampliacion & outres centros dun estudio xa aprobado polo Comité

DO ESTUDO:
Tiulo: — — ==
o
[MARCAR se o promotor @ sin andmo comercial e confirma que cumpre os requisitos
para a exencién de taxas da Comunidade Autdnoma de Galicla (mals informacién na
web dos comités)
Tipo de estudio:
[DEnsaio clinico con medicamentos
O Investigacién clinica con produto sanitarios
[JEstudio Posautorizackin con medicamento de seguimiento Prospectivo (EPA-SP)
[JOutras estudios non catalogados nas categarias anteriores.
Investigadores & centros en Galicta: . )

E xunta envio & documentacian en base aos requisitos que figuran na web da Rede Galega de CEls, & me
comprometo a ter dispofiibles para o3 participantes o3 documentos de consentimiento aprobados en
fidlego y castelén,

A |

Firmado:

Red de Comités de Etica de la Investigacién
Secretaria Xeral, Conselleria de Sanidade
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Apéndice Il: Solicitude &4 Unidade de Rehabilitacion Infantil e Atencién

Temperéa para a realizacion do estudo

Eu, D2 Rebeca Fernandez Lopez con DNI ...........cccoevvvvvvviinnnnns , dirixome a
VOSEtEAE D. e , xefe da Unidade de
Rehabilitacion Infantil e Atencion Tempera do Hospital Teresa Herrera (A
Corufa) co fin de solicitar permiso para efectuar un estudo de investigacion
no servizo do que é responsable, sendo o titulo deste “A influencia dos
factores ambientais na vida comunitaria dos nenos con diversidade

funcional motora, desde a perspectiva das familias”.

Este nace a partir do proxecto presentado na materia de Traballo de Fin de
Grado de Terapia Ocupacional, na Facultade de Ciencias da Saude da
Universidade da Corufia (UDC), e titorizado polas terapeutas ocupacionais

Maria José Darriba Fraga e Alba Maria Vazquez Otero.

O obxectivo do estudo sera indagar que factores ambientais facilitan ou
comprometen a participacion na comunidade dos nenos con diversidade
funcional motora, a través das perspectivas das familias. Tera unha
duracion total de 9 meses, mais a presenza en dito dispositivo sera de ¥

meses aproximadamente.

Levarase a cabo un contacto directo coas familias participes no estudo e
realizarase unha recollida de informacién a través de entrevistas semi-

estruturadas individuais, grupos de discusion e un caderno de campo.

Exposto isto, solicitase o seu consentimento para poder iniciar e realizar o

estudo de investigacion descrito.
Atentamente,
Rebeca Fernandez Lépez

Asdo.: A investigadora que solicita o

consentimento.

En A Corufa a ..... de ........ de 20....
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Apéndice lll: Folla de informacidn ao/a participante adulto/a

TITULO DO ESTUDO: “A influenza dos factores ambientais na vida
comunitaria dos nenos con diversidade funcional motora, desde a

perspectiva das familias”.
INVESTIGADORA: Rebeca Fernandez Lopez.

CENTRO: Unidade de Rehabilitacion Infantil e Atencion Tempera -

Hospital Teresa Herrera (A Corufia).

Este documento ten por obxecto ofrecerlle informacion sobre un estudo de
investigacion no que se lle invita a participar. Este estudo foi aprobado

polo Comité de Etica da Investigacion de

Se decide participar no mesmo, debe recibir informacién personalizada do
investigador, ler antes este documento e facer todas as preguntas que
precise para comprender os detalles sobre 0 mesmo. Se asi o desexa, pode
levar o documento, consultalo con outras persoas, e tomar o tempo

necesario para decidir se participar ou non.

s

A participacién neste estudio € completamente voluntaria. Vde. pode
decidir non participar ou, se acepta facelo, cambiar de parecer retirando o
consentimento en calquera momento sen obriga de dar explicacions.
Aseguramoslle que esta decision non afectara & relacién co seu médico nin

a asistencia sanitaria & que Vde. ten dereito.

Cal é o proposito do estudo?

A finalidade de este estudo € cofiecer como os factores ambientais inflien,
tanto de maneira positiva como negativa, na participacién comunitaria dos

nenos con diversidade funcional motora.

Por que me ofrecen participar a min?
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7

Vostede é convidado a participar porque cumpre todos os criterios de
inclusién e exclusion descritos no estudo, os cales serven para seleccionar

o tipo de participantes idoneos.

En que consiste a mifia participacion?

A participacion, por unha parte, consiste en responder una serie de
preguntas sobre os factores ambientais que inflien, de maneira positiva e
negativa, na participacion na comunidade do neno 6 que representa. As
suas respostas serdn libres e en calquera momento da entrevista podera

negarse a responder calquera destas ou mesmo abandonala.

A entrevista sera gravada nun dispositivo de son para posteriormente levar
a cabo a sua correspondente transcricién, mais unha vez feitas estas
transcricions as gravacions seran destruidas. En todo momento estaran
sometidas baixo a Lei Organica 15/1999, do 13 de decembro, de Proteccion

de Datos de Caracter Xeral.

A entrevista realizarase o dia, hora e lugar consensuado polos participantes
e a investigadora principal. No caso de que o dia que se faga a entrevista
non se recollan todos os datos necesarios, pode existir a posibilidade de
contactar de novo co participante para levar a cabo unha segunda cita. A
sUa participacion tera unha duracion total estimada de 40/50 minutos.

Por outra parte, tamén participara nun grupo de discusion con outras
persoas participantes no estudo no que se falara sobre diversos temas
relacionados coa lifia de investigacion tratada. A duracion destes sera entre

1 e 2 horas.

Que molestias ou inconvenientes ten a mifia participacion?

O tempo dedicado a ter que responder unha enquisa e a participar nun

grupo de discusion.
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Obterei algun beneficio por participar?

Non se espera que Vde. obtefia beneficio directo por participar no estudo.
A investigacion pretende descubrir aspectos descofiecidos ou pouco claros
sobre a influencia dos factores ambientais na participacion na comunidade

dos nenos con diversidade funcional motora.

Esta informacion podera ser de utilidade nun futuro para outras persoas.

Recibirei ainformacion que se obtefia do estudo?

Se Vde. o desexa, facilitaraselle un resumo dos resultados do estudo.

Publicaranse os resultados deste estudo?

Os resultados deste estudo seran remitidos a publicacions cientificas ou
congresos para a sua difusion, pero non se transmitira ningan dato que

poida levar a identificacion dos participantes.

Como se protexera a confidencialidade dos meus datos?

O tratamento, comunicacion e cesion dos seus datos farase conforme ao
disposto pola Lei Organica 15/1999, de 13 de decembro, de proteccion de
datos de caracter persoal. En todo momento, Vde. podera acceder aos
seus datos, oporfierse, corrixilos ou cancelalos, solicitando ante o

investigador.

S6 o equipo investigador e as autoridades sanitarias, que tefien deber de
gardar a confidencialidade, teran acceso a todos os datos recollidos polo
estudo. Poderase transmitir a terceiros informacion que non poida ser

identificada. No caso de que algunha informacién sexa transmitida a outros
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paises, realizarase cun nivel de proteccion dos datos equivalente, como

minimo, ao esixido pola normativa do noso pais.

Os seus datos seran recollidos e conservados até rematar o estudo de

modo:

e Caodificados, que quere dicir que posuen un codigo cé que 0 equipo
investigador podera cofiecer a quen pertencen

O responsable da custodia dos datos € Rebeca Fernandez Lépez. Ao

rematar o estudo os datos seran anénimos.

Existen intereses econdmicos neste estudo?

O investigador sera remunerado polas actividades de captacion e

seguimento dos pacientes.

Vde. non sera retribuido por participar.

Como contactar c6 equipo investigador deste estudo?

Vde. pode contactar con Rebeca Fernandez Lopez no teléfono ..................

ou enderezo electréniCo ........cccvveueenn...

Moitas grazas pola sua colaboracién.

53



Influencia dos factores ambientais na vida comunitaria dos nenos con diversidade funcional motora

Apéndice IV: Documento de consentimento para a participacion nun

estudo de investigacion

Titulo do estudo: “A influenza dos factores ambientais na vida comunitaria
dos nenos con diversidade funcional motora, desde a perspectiva das

familias”.

Eu,

- Lin a folla de informacion ao participante do estudo arriba
mencionado que se me entregou, puiden conversar con

e facer todas as preguntas sobre o estudo.

- Comprendo que a mifia participacion é voluntaria, e que podo
retirarme do estudo cando queira, sen ter que dar explicacions e sen que

isto repercuta nos meus coidados médicos.

- Accedo a que se utilicen os meus datos nas condicions detalladas

na folla de informacién ao participante.

- Presto libremente a mifia conformidade para participar neste estudo.

Asdo.: Ol/a participante, Asdo.: Ol/a investigador/a que solicita o

Consentimento

Nome e apelidos: Nome e apelidos:

Data: Data:
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Apéndice V: Guidn de entrevista para os participantes

Caodigo

Relaciéon familiar
Data

PRESENTACION

- Antes de iniciar a entrevista agradeceraselle a persoa participante a sta
colaboracion no devandito estudo.

- Explicaranse alguns termos como vida comunitaria/participacion
comunitaria e factores ambientais, os cales poden xerar confusiéns nos
participantes.

- Recalcaraselles que a conversacion € anonima, mais sera gravada para
beneficio da investigadora, xa que desta maneira a posterior transcricion
e analise dos datos serd mais doada. Unha vez feito isto seran

destruidos os arquivos de son.

ENTREVISTA

- Cal é a localidade de residencia familiar?

- Pode describirme cales son as actividades que realiza o/a neno/a dentro
da vida comunitaria?

- Tendo en conta as actividades enumeradas, pode describirme que
factores de indole ambiental facilitan a realizaciéon desas actividades?
E cales as dificultan?

- Como cree que afectan ou satisfan estes factores identificados a
calidade de vida do/a neno/a?

- En relacién ao lugar de residencia familiar, como cren que afecta este
ao desenvolvemento do/a neno/a na comunidade?

- Que necesidades estiman que non estan cubertas pola comunidade?

- Poden describirme como cren que se poderian abordar as necesidades

enumeradas anteriormente?
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Apéndice VI: Estrutura do grupo de discusién

As sesions dos grupos de discusion estruturaranse seguindo as seguintes

fases (1):

INTRODUCION

En primeiro lugar, darase a benvida aos participantes e presentarase o
tema e finalidade do estudo. Posteriormente, expofieranse unhas normas
basicas de funcionamento do grupo, as cales seran: respectar a quenda de
palabra, evitar que varios participantes falen a vez, liberdade de opinions e
respecto cara a estas. E, finalmente, volveraselles a recordar aos
participantes que as conversacions seran gravadas, mais ao igual que as
entrevistas estas destruiranse unha vez finalizada a anélise do estudo. Esta

fase ocupara os primeiros 5-10 minutos.

DESENVOLVEMENTO

Esta fase guiarase en torno ao guién das preguntas xa realizadas nas
entrevistas individuais e terd unha duracién aproximada de 50/60 minutos.

As tematicas a tratar seran:

- Principais actividades que realizan os nenos con diversidade funcional

motora na comunidade.

- Factores ambientais que facilitan e dificultan a realizacion destas

actividades.

- Como os factores ambientais inflien, positiva e negativamente, na

calidade de vida dos nenos.

- Cofiecer as posibles soluciéns que achegan as familias.
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PECHE

Nesta Ultima fase, cuxa duracion sera de 20/30 minutos aproximadamente,
farase un resumo dos aspectos clave nomeados durante a discusion e,
ademais, darase a oportunidade aos participantes de engadir outros puntos

que consideren importantes.

Finalizado isto, agradeceraselles a todos a sta participacion no estudo.
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Apéndice VII: Listado de Acrénimos

AEP: Asociacion Espafiola de Pediatria.

APETO: Revista da Asociacion Espafiola de Terapeutas Ocupacionais.
CENTO: Congreso Nacional de Estudantes de Terapia Ocupacional.

CIF: Clasificacion Internacional do Funcionamento da Discapacidade e da

Saude.

CIETO: Congreso Internacional de Estudantes de Terapia Ocupacional.
CITO: Congreso Interacional de Terapeutas Ocupacionales.

COTEC: Council of Occupational Therapist for European Countries.
EAP: European Academy of Paediatrics.

ENOTHE: European Network of Occupational Therapy in Higher Education.
IGE: Instituto Galego de Estatistica.

SERGAS: Servizo Galego de Saude.

URIAT: Unidade de Rehabilitacion Infantil e Atencién Tempera.

TO: Terapia Ocupacional.

TOG: Revista electronica de Terapia Ocupacional Galicia.

WFOT: World Federation of Occupational Therapists.
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