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1. TITULO E RESUMO

Titulo: Exploracién do desempefio ocupacional dos nenos con Trastorno

do Espectro Autista (TEA) no contexto escolar ordinario.

Resumo: Nos Ultimos anos estase a promover a integracion social e
escolar dos nenos con Trastorno do Espectro Autista (TEA). O éxito da
educacion inclusiva destes estudantes vai depender en gran medida da
provisién dos recursos humanos de apoio especificos e da sta formacion.
Recofiecer os dereitos que lle son propios a toda a cidadania, asi como a
sensibilizacién da sociedade no respecto dos mesmos, son cuestions que
comezan na propia comunidade. Por esta razon, é importante,
proporcionar a resposta pedagoxica mais idonea a traves da dotacion dos
recursos pertinentes, para poder executar os principios de calidade e

equidade.

Por este motivo, e debido a que o sistema educativo actual procura
favorecer a educacion inclusiva das persoas con necesidades educativas
especiais, dende a Terapia Ocupacional proponse o seguinte proxecto de
investigacion. O obxectivo deste estudo, é indagar, dende unha
metodoloxia cualitativa e a través dunha investigacibn - accion
participativa, cales son as experiencias e vivencias subxectivas en
relacion ao desempefio ocupacional no ambito educativo ordinario dos
nenos con TEA que estan en seguimento na Unidade de Saude Mental
Infantil do Hospital Teresa Herrera de A Corufia. Partese do suposto de
que estes nenos poden presentar un baixo rendemento no ambito

educativo debido a alteracions no seu desempefio ocupacional.

Asi, faise imprescindible unha abordaxe interdisciplinar e unha atencion
especifica e personalizada. A exploracion do desempefio favorecera lifias
de investigacion futuras, centradas na implantacibn de estratexias de
intervencidon, que terdn como foco principal a ocupacion, orixe do

desenvolvemento durante a infancia.
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Palabras clave: Trastorno do espectro autista, Desempefio ocupacional,
Terapia ocupacional, Metodoloxia cualitativa.

1.1. Titulo y resumen

Titulo: Exploracion del desempefio ocupacional de los nifios con

Trastorno del Espectro Autista (TEA) en el contexto escolar ordinario.

Resumen: En los dltimos afios se esta promoviendo la integraciéon social
y escolar de los nifilos con Trastornos del Espectro Autista (TEA). El éxito
de la educacion inclusiva de estos estudiantes va a depender en gran
medida de la provision de los recursos humanos de apoyo especificos y
de su formacion. Reconocer los derechos que le son propios a toda la
ciudadania, asi como la sensibilizacién de la sociedad en el respeto de los
MisSMOos; son cuestiones que comienzan en la propia comunidad. Por esta
razén, es importante, proporcionar la respuesta pedagégica méas idénea a
través de la dotacion de los recursos pertinentes, para poder ejecutar los

principios de calidad y equidad.

Por este motivo, y debido a que el sistema educativo actual procura
favorecer la educacion inclusiva de las personas con necesidades
educativas especiales, desde la Terapia Ocupacional se propone el
siguiente proyecto de investigacion. El objetivo de este estudio, se centra
en indagar desde una metodologia cualitativa y a través de una
investigacibn - accion participativa; cudles son las experiencias y
vivencias subjetivas en relaciéon al desempefio ocupacional en el &mbito
educativo ordinario de los nifios con TEA que estan en seguimiento en la
Unidad de Salud Mental Infantil del Hospital Teresa Herrera de A Corufia.
Se parte del supuesto de que estos nifios pueden presentar un bajo
rendimiento en el ambito educativo debido a alteraciones en su

desempefio ocupacional.

Asi, se hace imprescindible un abordaje interdisciplinar y una atencion

especifica y personalizada. La exploracién del desempefio ocupacional
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favorecera lineas de investigacion futuras, centradas en la implantacion
de estrategias de intervencion, que tendran como foco principal la

ocupacion, origen del desarrollo durante la infancia.

Palabras clave: Trastorno del espectro autista, Desempefio ocupacional,

Terapia ocupacional, Metodologia cualitativa.

1.2. Title and abstract

Title: Exploration of occupational performance of children with Autism

Spectrum Disorder (ASD) in the regular school setting.

Abstract: The social and school integration is being lately promoted for
those children suffering Autism Spectrum Disorders (ASD). The succeed
of the inclusive education of those students with ASD will mainly depend
on the supply of human resources of specific support as well as on their

training.

Recognising the same rights for all citizens, as well as the increase
sensitivity of the society with respect to the same are issues that must
begin in the own community. For this reason, it is important to find the
most suitable educational response by supplying the appropriate
resources. This way, we will be able to implement quality and equity

principles.

Therefore, and due to the current educational system is trying to promote
inclusive education for those people with special educational needs, from
the Occupational Therapy we suggest the following research project. The
aim of the study will focus on investigating from a qualitative methodology
and through a participatory action research which are the experiences and
subjective experiences in relation with the occupational performance in the
ordinary academic world for those children suffering ASD. These children

are being monitored in the Mental Health Unit of the Teresa Herrera

Desemperfio ocupacional dos nenos con TEA no contexto escolar ordinario



——
(00]
| —

Hospital in A Coruiia. They may present a low academic capacity due to

possible variations in their occupational performance.

So, it is essential to develop an interdisciplinary approach and a
personalized and specific attention. This development will favour future
investigations focused on the establishment of intervention strategies.
They will be mainly focused on the occupation, origins of the development
from childhood.

Key words: Autism spectrum disorders, Occupational performance”,

b1

Occupational therapy”, “Qualitative methodology”.
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2. ANTECEDENTES E ESTADO ACTUAL DO TEMA

2.1. Trastornos do Espectro Autista (TEA): definicién,

epidemioloxia e perspectiva historica.

Os Trastornos do Espectro Autista (TEA, en adiante) definense como
“alteracions neuropsiquiatricas que presentan gran variedade de
expresiéons  clinicas™, revelando disfunciéns  multifactoriais  do
desenvolvemento do sistema nervioso central. Esta gama de
manifestacions clinicas con causas organicas diferentes, caracterizase
por alteracions no “desenvolvemento da interaccion social reciproca, da
comunicacién verbal e non verbal e por un repertorio restrinxido de

intereses e comportamentos” 2.

Os estudos epidemioléxicos actuais mostran que os TEA son cada vez
mais frecuentes. As primeiras estimacions de prevalencia do Autismo
clasico na década dos 80 e 90 eran aproximadamente, de 1 caso por
cada 3.750 habitantes, non superando a prevalencia estimada de 5 por
10.000 casos no territorio espafiol**. Na Gltima década estas estimaciéns
aumentaron de forma significativa. Os ultimos datos de prevalencia nos
Estados Unidos, conforme o Center for Disease Control and Prevention
(CDC) mostran un incremento de 1 por cada 110 habitantes e, en Europa
de 1 por cada 257 habitantes, de acordo con Baird®. No contexto espafiol,
son escasos 0s estudos epidemioloxicos que abordan os Trastornos do
Espectro Autista®. Segundo o Instituto Nacional de Estatistica (INE), existe
en Espafa unha porcentaxe de 0.33 persoas diagnosticadas con TEA por
cada mil habitantes no ano 2008, sobre un total de poboacion duns 7

milléns de habitantes entre 0 e 14 anos de idade®.

Sen embargo, a pesar do caracter cronico destes trastornos, non todas as
persoas diagnosticadas se encontran en situacion de dependencia.

Moitos destes nenos, poden alcanzar niveis de funcionalidade e
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independencia elevados, en funcidon dos apoios recibidos dende etapas

temperas”.

Nos diferentes estudos, pode observarse un consenso a hora de sinalar
un aumento na determinacion do diagnoéstico TEA en diversos paises.
Non s6 como consecuencia dun incremento na sua prevalencia, senon
tamén por outros factores como unha maior sensibilidade, o uso de
instrumentos de cribado ou os listados de signos de alerta®*. Tal como
reflexa a evidencia cientifica, os Trastornos do Espectro Autista revelan

un problema social e cientificamente relevante, que € preciso abordar.

Na sua orixe, 0 autismo era considerado un sintoma da esquizofrenia,
pero nos anos corenta esta idea cambiou. Kanner en Estados Unidos
(1943) e Asperger en Alemafna (1944), levaron a cabo investigacions
paralelas nas que describian individuos con limitacions sociais e
emocionais, que a vez demostraban unha conduta retraida. Estes
sintomas identificados por ambos eran similares pero non idénticos*®.
Unha das diferenzas entre o enfoque do artigo de Kanner e a perspectiva
de Asperger era a preocupacion pola educacion destes nenos. Mentres
que Kanner non se preocupou por este aspecto, Asperger entendia que o
autismo era un trastorno da personalidade que plantexaba un reto moi

complexo para a educacién especial®.

Actualmente, recofiécese o traballo de Wing como o que ofrece unha
visibn mais integral e ordenada das discapacidades que presentan as
persoas diagnosticadas con TEA. Esta autora, desenvolveu a ‘triada de
alteracions” do autismo, que abarca: socializacion, comunicacion e
imaxinacion, ademais de condutas estereotipadas e intereses
restrinxidos®”®. A Wing tamén se lle atriblie o concepto méis aceptado na
actualidade: Trastorno do Espectro Autista, empregado para abarcar o

rango e a varianza das condiciéns que presentan estas persoas.

Dende a sua primeira publicaciéon en 1952 ata a actual no ano 2013, o

Manual Diagndstico e Estatistico dos Trastornos Mentais (DSM), clasificou
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0 autismo en diversas categorias. Finalmente, o DSM-V, establece unha
Unica categoria diagnéstica, o Trastorno do Espectro do Autismo (TEA)®®.
O manual concede especial importancia a aquelas competencias
asociadas a comunicacion e a interaccion social nos diversos contextos;
xa que a deficiencia nestas habilidades conforma a caracteristica mais
indicativa do trastorno, causando deterioros significativos no ambito social

e outras areas substanciais do funcionamento.

2.2. Inclusién educativa e Trastornos do Espectro Autista
(TEA): marco legal, estudos, modelos de intervencién e

rol das familias.

A inclusion é un “movemento orientado a transformar oS sistemas

»10 0O alcance do

educativos para responder a diversidade do alumnado
dereito & educacion esixe que esta sexa de calidade e que asegure o
desenvolvemento e aprendizaxe de todos, xa que se trata dun ben publico
e un dereito humano fundamental, decisivo para o progreso das persoas e

as sociedades.

As diversas leis educativas que foron xurdindo de forma analoga aos
avances producidos no territorio espafiol en referencia ao ambito
educativo, amparan dende o seu inicio o dereito a unha educacion publica
de calidade, na que a escolarizacion do alumnado que presenta
necesidades educativas especiais sexa administrada polos principios de
normalizacion e inclusion. Tal como se pode observar nos artigos 71, 72 e
74 da actual Lei Organica para a mellora da calidade Educativa
(LOMCE)**,

Por iso, os sistemas educativos deberian desefiarse tomando en conta a
gran diversidade destes requisitos, promovendo a educacion en
ambientes 0 menos restritivos posibles e rexéndose polas politicas de non
discriminacion, igualdade de oportunidades e inclusion'®*?; valorando as

diferenzas, xa que cada neno posue caracteristicas, intereses,
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habilidades e necesidades de aprendizaxe Unicas. Nos seus artigos,
Riviere e Daniels advirten que isto xa fora teorizado por Vygotsky, quen
entendia que o conxunto das limitacions provocadas pola sociedade

conformaba un impedimento en torno a inclusién destes nenos.

Dado que as persoas con TEA poden presentar problemas na
comunicacion, nas relacibns sociais, na modulacion sensorial, na
percepcién e na cognicién? o desenvolvemento de programas de
intervencion interdisciplinaria e integral seria o mais axeitado. Diversos
investigadores reparan nos beneficios da escolarizacién en circuitos da
educacién xeral; como por exemplo o Consello Nacional de Investigacion
de EE.UU., o cal recomenda a escolarizacién dos nenos con TEA en
réximes ordinarios coa fin de propiciar espazos comulns para o0
desenvolvemento das competencias sociais e comunicativas, defendendo
12,13.

0 uso de modelos multiprofesionais estruturados™~°; o que implicou un

incremento dos enfoques e técnicas que seguen esta filosofia.

O plan de estudos TEACCH, os programas educativos inclusivos que
ponderan o apoio mutuo; os programas educativos que pofien énfase na
aprendizaxe de rutinas diarias xeneralizadas a todos os contextos; 0s
modelos baseados no xogo, nas relaciébns centradas no neno e na
interaccion afectiva*® ou o modelo de inclusién-colaboracién®®; conforman
algin exemplo desta nova perspectiva, recalcando a importancia na
responsabilidade e toma de decisibns compartida entre os educadores, 0

persoal de apoio e as familias***>.

En relacion cos modelos anteriores, faise imprescindible resaltar a
importancia das familias no proceso de inclusién escolar dos nenos con
TEA. A participacion da familia nos procesos educativos na escola
ordinaria, ven a ser segundo Ainscow, Booth e Dyson, “unha das pancas
de cambio para lograr un sistema educativo mais comprensivo coa
diversidade”. Por este motivo, cada vez son mais frecuentes 0s

programas de atencion primaria que contemplan a colaboracion das
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familias™*®. Abordar na analise da inclusién educativa dos estudantes con
TEA a perspectiva das familias fundaméntase ademais, polo importante
rol que han de cumprir nos procesos educativos, asi como “pola valiosa
informacion que aportan sobre o neno, o que as fai un recurso natural de
apoio nos diferentes contextos do desenvolvemento” **. Na actualidade,
existen dous programas especificos de intervencion centrados na familia:
o programa Hanen en Canada e o Early Bird en Reino Unido. Estes
sistemas, potencian as competencias comunicativas e de interaccion en
rutinas e situacions cotias, fomentando o aprendizaxe a través da
iniciativa do neno, dos seus intereses e dos intentos de establecer
calquera tipo de relacion interpersoal no entorno natural’. E importante ter
en conta que igual que cada neno con TEA é diferente, cada familia
tamén presenta unhas caracteristicas, necesidades, fortalezas e

debilidades distintas.

A pouca adaptacién dos alumnos con discapacidade por parte dos
centros educativos e a falta de persoal cualificado conforman unhas das
principais preocupaciéns das familias'® de estudantes con discapacidade

gue accederon a educacion regular.

No caso especifico de traballos sobre inclusion educativa dende a
perspectiva das familias de nenos con TEA ainda é necesario contar con
maior evidencia cientifica. Ainda asi, se ben a educacién inclusiva
conforma un desafio, as publicacions existentes permiten sinalar que no
caso das familias de nenos con TEA o0 acceso a servizos educativos de

calidade para os seus fillos supén maior dificultade™.
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2.3. Rol da terapia ocupacional na inclusién escolar dos

nenos con Trastorno do Espectro Autista (TEA).

A Federaciéon Mundial de Terapeutas Ocupacionais (WFOT) considera a
Terapia Ocupacional (TO) como unha disciplina sanitaria orientada a
promover a saude e benestar a través da ocupacion; cuxo obxectivo
principal se centra en “permitir as persoas participar nas actividades da
vida cotia, a través do traballo coas mesmas e coa comunidade, para
mellorar a sla capacidade de participar nas ocupacions que queren,
necesitan ou se espera que fagan; ou mediante a modificacion da
ocupacion ou o medio ambiente, para apoiar mellor 0 seu compromiso

ocupacional *°.

Esta enunciacion, esta relacionada coa consideracion do desempefio
ocupacional, entendido como a f“capacidade da persoa para elixir,
organizar e desenvolver actividades significativas”. Este concepto do
rendemento ocupacional € contemplado como un proceso dinamico que
ven marcado pola interaccion entre a persoa e o ambiente no que se

17,18

desenvolve Deste xeito, podemos entender as ocupacions como

“‘unha fonte que da sentido e significado a experiencia humana a traves

do facer”*°.

Asi, a vinculacibn da ocupacibn co desenvolvemento do neno,
determinara a aprendizaxe e adquisicion de capacidades para xerar
respostas adaptativas ao contexto no que se atope, permitindo a plena
participacion en ocupacions con significado que favorezan a integracion
de este na sociedade®. Neste punto, podemos considerar o desempefio
ocupacional como un elemento que proporciona un instrumento de
avaliacion e intervencién, a través do cal se poden obter datos sobre a

capacidade do neno para orixinar estas respostas™®.

Dado que durante a infancia, as actividades produtivas vinculadas a

escola, forman wun dos principais motores de competencia e
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desenvolvemento dos nenos en idade escolar?:; o obxectivo da TO no
ambito educativo, é dar solucién as diversas necesidades do alumno
(educativas, de relacién, de autonomia, recreativas e de accesibilidade),
proporcionando 0s medios necesarios para adaptarse e participar
activamente no seu entorno, maximizando 0S seus niveis de

funcionalidade e independencia®.

Nesta accion de promover metas educativas e guiar ao neno cara 0
alcance do seu potencial pleno no marco escolar, a TO contriblle ao
desenvolvemento fisico, psiquico e afectivo do mesmo, asi como a sua
inclusion na sociedade. Est4, en definitiva, respondendo coa sua propia
filosofia aos principios de integracion e de normalizacion que imperan a
LOMCE, axudando aos nenos con necesidades educativas especiais a
dispor das mesmas oportunidades e condicidbns de vida que 0s seus

iguais dentro do propio entorno social**%#*

Como a educacién vai mais ala que da instrucién na aula e implica unha
serie de posibilidades que superan as relacionadas directamente co
contexto escolar, faise necesario o emprego dunha planificacion en
comunidade, que conte con aspectos como as capacidades e intereses
do neno®, enfatice a implicacién da familia e os amigos no proceso e
destaque as preferencias e sofios do alumno con TEA mais que as suas
limitaciéns®*. Esta nova orientacién na escola e na intervencion educativa,
impregna o traballo de diversos profesionais, xa que un dos primeiros
pasos para impulsar o proceso de aprendizaxe expansivo nos sistemas
da educacién xeral, requirira o traballo coordinado destes axentes*?. Entre
eles deberia encontrarse o terapeuta ocupacional cuxa funcién estaria
destinada & valoracion destes nenos, asi como a maximizar as

aprendizaxes relacionadas coa autonomia persoal e social.

A presenza deste profesional no contexto escolar é patente en paises
como Estados Unidos, Canada, Brasil ou Chile. Diferentes estudos

mostran que a funcion da TO neste ambito € fundamental debido a
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complexidade e s dificultades enfrontadas no proceso de inclusién®, xa
que se entende que a educacion inclusiva debe ser unha proposta de
aplicacién practica no campo da educacién?®®. Este tipo de ensinanza
incliese dentro do novo paradigma emerxente da inclusion social, o cal

busca efectivar a equiparacion de oportunidades para todos.

En consecuencia, e tendo en conta o referido anteriormente, enténdese
que é necesario desenvolver a Terapia Ocupacional no ambito educativo
dentro da Comunidade Autonoma de Galicia. Existen estudos que
respaldan a intervencion do terapeuta ocupacional na escola como parte
dos equipos interdisciplinares, para dar unha resposta global e coordinada
a aqueles alumnos con TEA cuxas necesidades educativas son diferentes
ou mais amplas que as habituais, nun medio acorde ao momento do ciclo
vital do neno, e por tanto normalizado, respectando as suas diferenzas;
como xa sucede noutros lugares como Canada, Brasil, Chile ou outras

comunidades autbnomas do territorio espafiol.
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4. PREMISA DO ESTUDO

O presente estudo, desenvilvese baixo a premisa de que 0s nenos con
Trastorno do Espectro Autista poden presentar un baixo rendemento no

ambito educativo debido a alteracions no seu desempefio ocupacional.

Este indicio, xorde como consecuencia dunha intuicibn en materia de
investigacién, na que a investigadora considera que poderian existir
desequilibrios ocupacionais, falta de motivacion e interese no alumno,

derivados da falta de recursos humanos especializados no tema a tratar.
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5. OBXECTIVOS

5.1.

5.2.

Obxectivo xeral

Explorar as vivencias en relacion ao desempefo
ocupacional no ambito educativo ordinario dos nenos
con Trastorno do Espectro do Autismo que acoden a
Unidade de Saude Mental Infantil do Hospital Teresa

Herrera de A Coruia.

Obxectivos especificos

Describir e entender o fendmeno dende a vision de
cada participante.

Coflecer cales son o0s aspectos do desempefio
ocupacional mais vulnerables segundo as diversas
exposicions.

Indagar sobre o nivel de satisfaccion dos participantes
en relacion aos recursos existentes no ambito educativo
ordinario para a participacion destes nenos.

Establecer propostas para mellorar a participacién dos

alumnos con TEA na escola ordinaria.
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6. METODOLOXIA

6.1. Tipo de estudo

O estudo serd acometido dende a metodoloxia cualitativa, dado que este
tipo de investigacion busca comprender a perspectiva dos participantes
sobre o fenbmeno que os rodea, profundizar nas suas experiencias,
perspectivas, opinions e significados, € dicir, a forma na que perciben
subxectivamente a sua realidade?”. Presenta unha postura
fenomenoldxica global, indutiva, flexible e orientada ao proceso. Deste
modo, contrible a dar resposta a preguntas sobre as experiencias e
realidades humanas a través da exploracion das mesmas no contacto
coas persoas no seu entorno, xerando como resultado datos descritivos

que axudan a comprender os fenémenos sociais®®.

A necesidade de comprender os problemas educativos dende a
perspectiva do actor, a partir da interrelacion do investigador coas
persoas da investigacion, para captar o significado das accions sociais, foi

0 que levou ao estudo do problema dende esta perspectiva cualitativa.

O obxectivo deste proxecto implica explorar as vivencias en relacion ao
desempefio ocupacional no ambito educativo ordinario dos nenos con
TEA de forma conxunta con todas as partes implicadas no proceso, co fin
de producir un cambio no que se optimice a evidencia cientifica da
intervencidon do terapeuta ocupacional no contexto escolar da educacion

inclusiva.

Por este motivo, e para lograr os obxectivos do proxecto empregaranse
as estratexias dunha Investigacion Accion Participacion (IAP). Este
tratamento da investigacion posue un caracter transformador da accion,
ademais de aportar un papel activo aos participantes involucrados no
mesmo, mediante un proceso de cavilacibn e construcion de

cofiecementos, coa intencién de lograr unha transformacién social®’ .
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Neste caso, a incorporacion do terapeuta ocupacional na escola ordinaria

como facilitador do proceso de inclusién dos nenos con TEA.

Xa que o estudo se desenvolverd a través dunha metodoloxia de IAP,

este dividirase en tres periodos??°:

a. Diagnoéstico: Esta etapa centrarase na recollida de informacién

a través dos diversos actores involucrados no fenomeno
estudado; coa fin de explorar as diversas vivencias expresadas
polos participantes para poder establecer propostas de mellora
do desempeiio ocupacional dos nenos con TEA na escola
ordinaria a través da accion do terapeuta ocupacional.

b. Accion: Nesta fase levaranse a cabo as propostas plantexadas
na etapa anterior.

c. Reavaliacién: Realizarase unha analise global do proceso, asi

como un informe final, tomando como base a evolucion do

discurso dos informantes involucrados.

A segunda e a terceira fase desta investigacion non seran desenvolvidas

con detalle, xa que dependeran dos resultados obtidos na etapa inicial.
FASE I: DIAGNOSTICO

6.2. Contextualizacion da investigacion

7

A investigadora é unha alumna de 4° curso do Grao en Terapia
Ocupacional da Universidade da Corufia que non presenta contacto
previo coa poboacién do estudo, polo que parte dende unha posicion
neutra. A ausencia de vinculacién anterior co fenémeno elimina posibles

erros derivados da interpretacion previa do suceso analizado.
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A investigacion tera lugar no domicilio dos nenos con TEA que acoden ao
servizo de Saude Mental Infantil do hospital Teresa Herrera de A Coruiia,

asi como no propio servizo e na escola & que asisten.

6.3. Poboacién de estudo

A poboacion do estudo sera aquela conformada polos nenos con TEA con
idades comprendidas entre os 6 e 0s 12 anos, que se encontren en
seguimento no servizo de Saude Mental Infantii do hospital Teresa
Herrera e que estean escolarizados en centros de ensinanza ordinaria da

cidade de A Corufia.

A seleccibn de participantes segue unha mostraxe “tedrica”

28,29

intencionada“<”, posto que se prevé que as persoas involucradas na

investigacién sexan as que aporten a informacion dunha maior calidade.

O tamafio da mostra non se fixara previamente a recoleccion dos datos,
sendn que se estableceran unidades de andlise, cofiecéndose a mostra

final cando tales compofientes non aporten informacién novedosa?’.

Ademais, estableceranse varios perfis de informantes con caracteristicas
determinadas que inflien no fenédmeno do estudo. A continuacion,
definense os diversos criterios de inclusion e exclusion para cada grupo

de participantes, tal como se mostra na Taboa .
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Criterios de inclusiéon

Criterios de exclusién

Nenos con
TEA
Familias

Profesionais

sanitarios

Profesionais

educativos

Nenos/as con diagndstico TEA a
seguimento na Unidade de
Saude Mental Infantil do Hospital
Teresa Herrera de A Corufia.

Nenos/as con idades
comprendidas entre os 6 e os 12
anos de idade, escolarizados en
centros de ensinanza ordinaria

da provincia de A Corufia.

Pais/nais/titores de nenos con
TEA que acoden a seguimento a
Unidade de Saude Mental do
Hospital Teresa Herrera, con
idades comprendidas entre os 6
e 0s 12 anos, escolarizados en
centros de ensinanza ordinaria

da provincia de A Corunia.

Persoal sanitario que est4d en
contacto e tratamento cos nenos
participantes no estudo no
momento actual.

Persoal que forma parte na
docencia dos nenos

participantes no estudo.

Negarse a participar no

proxecto.

Non asinar o consentimento

informado.

Non aceptar participar.

Non firmar o consentimento

informado.

Negarse a participar no

estudo.

Non asinar o consentimento

informado.

Non estar en contacto coa
poboacion de estudo nun

periodo superior a 6 meses.

Taboa l. Criterios de inclusién e exclusién
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6.4. Entrada ao campo

A entrada ao campo realizarase en diversas etapas dende o comezo do

estudo.

Na fase inicial, o investigador dispor4 o primeiro contacto coa persoa
responsable da poboacion do estudo, que actuara como nexo de union
entre esta e o investigador (porteiro)?’, neste caso tratarase da enfermeira
da Unidade de Saude Mental Infantil do Hospital Teresa Herrera de A
Corufia. Durante esta fase, exporanse os obxectivos e a metodoloxia que

vai ser empregada, coa fin de establecer o vinculo cos usuarios.

Nun periodo posterior, 0 porteiro porase en contacto coas familias e cos
nenos, para ofrecer informacion sobre a posibilidade de participar no
estudo, achegando unha folla informativa as familias sobre as
caracteristicas do mesmo. Paralelamente, ofrecera a investigadora os
datos de contacto telefénico das familias e profesionais sanitarios, para o
establecemento dun contacto inicial, coa fin de verificar se existe interese

en participar no estudo e poder concertar unha cita.

Finalmente, realizarase o contacto persoal entre a investigadora e 0s
participantes. Nesta fase presentarase de novo a informacion sobre o
estudo e resolveranse as posibles dubidas sobre este, para determinar a
participacion de forma voluntaria, mediante a sinatura do consentimento

informado.

A través da familia, a investigadora obteria informacién sobre os centros
educativos aos que acoden 0s nenos. Neste punto estableceria contacto
COS mesmos para captar aos profesionais educativos que traballan con
esta poboacién e que establecerian outro perfil de informantes. Asi,
seguiria a mesma secuencia informativa sobre o estudo, presentaria a
folla informativa e o0 consentimento informado para determinar a
participacion deste grupo no estudo. No caso de obter tal condicion,

iniciariase a recollida de datos por parte dos informantes.
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6.5. Pescuda bibliogréfica

A pescuda bibliografica realizouse durante todo o proceso de elaboracion
do proxecto. No periodo inicial efectuouse unha busca nas seguintes
bases de datos: PubMed, Dialnet, OTSeeker e Lilacs, por estimarse que
abarcaban unha maior cantidade de informacion referente ao tema de

estudo.

A estratexia de sondaxe baseouse nos seguintes descritores:
“occupational therapy”, “autistic disorder”, “inclusive education”, “autism”,
“terapia ocupacional”’, “trastorno del espectro autista”, “educacién

inclusiva”, “autismo”.

Na base de datos PubMed, realizouse unha busca por termos Mesh, e
finalmente para combinar as palabras empregaronse o0s operadores
boleanos AND e OR.

A pescuda foi limitada en referencia ao idioma (artigos en inglés, espafiol
ou portugués) e establecendo un limite de cinco anos, ampliado

posteriormente.

Ademais, realizouse unha busca libre en revistas electrénicas, asi como
no catalogo da Biblioteca da UDC, en portais de internet e no buscador
Google Académico (para recuperar alguns artigos que aparecian
referenciados na bibliografia consultada). Tamén se consultaron libros de

referencia na materia.
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6.6. Técnicas de recollida de informaciéon

Para a recollida da informacion, aplicaranse duas técnicas: a entrevista
semiestruturada (as familias e os profesionais sanitarios e educativos) e a

observacion directa non participante do neno no seu entorno natural.

O obxectivo de empregar a entrevista semiestruturada para este estudo
de investigacion é obter a informacion necesaria sobre o fenomeno; coa
fin de recoller experiencias, vivencias, crenzas e valores, relativos ao
problema da investigacién; seguindo unha lila comdn aberta a

aportacions.

Ademais ao utilizar a entrevista como unha estratexia de recollida de
datos, obtense informacién dende o punto de vista do entrevistado,

resultando deste modo un complemento da observacion.

Para iso, elabdranse tres guiéns distintos de entrevista en funcion do
grupo de informantes, e aplicables a cada un deles: familias (apéndice 1),
profesionais educativos (apéndice lll), profesionais sanitarios (apéndice
IV). Estes guidns céntranse nos aspectos de interese, nas ocupacions

humanas e nos entornos e contextos do neno.

Inicialmente, realizaranse unhas preguntas para aportar unha visién
global, continuando con outras mais especificas. A estrutura da mesma
sera igual para todos os participantes, adaptandose a cada informante
dependendo do grupo ao que foi asignado. O modelo servirA de guia,
pero ao tratarse dunha entrevista semiestruturada, o entrevistador podera
redirixila segundo as necesidades do momento e dispora de liberdade

para introducir cuestions adicionais.

Estas entrevistas quedaran rexistradas nunha gravadora para a sla
posterior transcricion. Finalmente, a investigadora anotara a informacién

recollida nun caderno de campo.

Desemperfio ocupacional dos nenos con TEA no contexto escolar ordinario



30

——
| —

A través da observacion contemplamos detidamente o proceso de
desenvolvemento da vida social do neno no contexto escolar, sen
manipulalo nin modificalo, de modo que permitimos que siga 0 seu curso

de accion.

Esta analise implica un encontro entre o observador e os individuos
observados, mediado pola percepcién de quen investiga e polo seu
desexo de obter informacion. Desta forma, indagarase sobre as actitudes
e condutas do infante, o comportamento do neno no seu entorno natural,
as interaccions deste cos compafieiros da clase e a influencia que ten a

cultura no coidado da saude.

Tratarase dunha observacién non participante, pois a investigadora
dedicarase a observar o fenédmeno de estudo, sen exercer unha influencia

directa sobre a conduta do mesmo.

Este procedemento constara de varias fases. Nun primeiro momento
realizarase unha guia sobre a que centrar a exploracion, a continuacion
daranse a cofiecer os propdésitos do estudo e obterase a autorizacion para
levar a cabo a observacién; asi como os permisos necesarios a nivel
institucional. Por dltimo, prepararanse os materiais necesarios (filmadora,

papel e boligrafo).

A informacion recollida serd rexistrada a través de anotacions que a
investigadora incorporara no caderno de campo. Nel describirhd as
reflexions persoais, as vivencias, as percepcions, as expectativas e as

expresions dos participantes.
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6.7. Plan de andlise

A seleccion, interpretacion e exame dos datos seguird un proceso
continuo que dara comezo coa propia recollida de informacion e posterior

analise, ata alcanzar a saturacion teérica.

As entrevistas seran transcritas e codificadas segundo sexan realizadas,
coa fin de manter o anonimato, evitar a perda de informacién e manter o
discurso real dos participantes, permitindo asi a investigadora, captar as

experiencias do informante.

A partir da informacion obtida a través da observacion e dos diversos
discursos, formularanse categorias xerais das que emerxeran
interpretacions significativas para os informantes e para os obxectivos do

estudo.
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6.8. Rigor metodoléxica

Durante todo o proceso de indagacion cualitativa que se levara a cabo

neste proxecto, intentarase realizar unha labor de calidade que cumpra co

rigor da metodoloxia da investigacién®’?%; de tal forma que o produto

obtido poda contribuir a desenvolver o entendemento da tematica tratada

entre os profesionais que traballan coa poboacion de estudo.

Para acreditar a conservacion do rigor desta investigacion, poden

considerarse 0s seguintes criterios, formulados polos principais autores

da materia:

Credibilidade: refirese a forma na que a investigadora captou o
significado das experiencias dos participantes, particularmente
aquelas vinculadas & premisa do estudo. Conseguirase a través
das entrevistas e a observacion, asi como polas anotacidéns
recollidas no caderno de campo durante todo o proceso. A
combinacion destas fontes de informacion amparard a
interpretacion dos resultados obtidos. Ademais, efectuarase a
triangulacion dos datos a través das técnicas de recollida de
informacion empregadas, asi como coa colaboracion de expertos

na materia.

Transferencia ou grao en que os resultados poderian ser
aplicados noutros contextos. Obterase a través da descricion

detallada do fenémeno, asi como coa mostraxe teodrica.

Confirmabilidade: esta vinculada a credibilidade e refirese a
demostrar que se minimizaron os posibles erros; implica o rastrexo
dos datos na sua fonte e a explicacién da I6xica para interpretalos.
Alcanzarase a través dunha descricion e transcricion detalladas da

informacion, asi como a verificacion por parte dos informantes.
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= Dependencia ou consistencia l6xica: representa 0 grao en que
diferentes investigadores que recollan datos similares no campo,
efectien a mesma analise, xerando resultados equivalentes.
Acadarase a través da exploracion dos datos obtidos durante todo

o0 proceso mediante as técnicas de recollida de informacion?’.

6.9. Aplicabilidade dos resultados

A aplicabilidade dos resultados deste proxecto reside en que, a deteccion
de alteracions no desempefio ocupacional de nenos con Trastorno do
Espectro Autista, que se atopan en seguimento na Unidade de Saude
Mental Infantil do Hospital Teresa Herrera e que estan escolarizados en
centros ordinarios de educacion da cidade de A Corufa; poderia permitir
aos terapeutas ocupacionais, comprender as circunstancias que rodean
ao neno e que potencialmente poden estar interferindo no seu

rendemento, e por tanto na calidade de vida.

En caso de que os datos obtidos, expresaran un resultado positivo en
relacion coa premisa do estudo, proporcionarian a posibilidade de iniciar
lifias de investigacion e crear novas estratexias de intervencion no ambito
educativo dende a terapia ocupacional baseadas no traballo

interdisciplinar.

6.10. Limitaciéns do estudo

A existencia dun unico observador como fonte de investigacién, pode dar

lugar a aparicion dunha Unica perspectiva ou de sesgos persoais.

Por outra parte, a negacion ou falta de interese por parte dos diversos
participantes & hora de formar parte do estudo tamén engade dificultade e

incluso imposibilidade para a realizacion do mesmo.
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FASE II: ACCION

Nesta fase levaranse a cabo as propostas xeradas a partir da primeira

etapa, que van depender dos resultados que se obtefian na mesma.

As diversas ideas concretaranse en liflas de actuacion, nas que O0s
informantes  implicados asumen un papel protagonista no

desenvolvemento do proceso

FASE Ill: REAVALIACION

Por ultimo, efectuarase unha reavaliacion de todo o proceso; asi como un
informe final no que se tomara como base a evolucion do discurso das

persoas involucradas e a observacion realizada.
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Este proxecto de investigacion abarcard o periodo de dezaoito meses

dende outubro do 2015 ata marzo do 2017. A prevision do plan de traballo

gueda recollida no seguinte cronograma, no cal se determina o tempo

aproximado (en meses) requirido para cada etapa da investigacion. Esta

disposicion podera sufrir cambios en funcidn das variacions que emerxan

no campo.
Etapas Duracion Inicio Fin
(meses)
Fase | Realizacion da busca 1 Outubro Outubro
bibliogréfica 2015 2015
Entrada ao campo 1 Novembro Novembro
2015 2015
Recollida de datos 3 Decembro Febreiro
2015 2016
Analise 2 Marzo Abril
2016 2016
Fase I Accién 8 Maio Decembro
2016 2016
Reavaliacién 1 Xaneiro Xaneiro
2017 2017
Fase lll Realizacion do 1 Febreiro Febreiro
informe final 2017 2017
Difusion dos 1 Marzo Marzo
resultados 2017 2017

Taboa Il. Cronograma.
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8. ASPECTOS ETICOS

Para levar a cabo o presente proxecto de investigacion, solicitarase a
avaliacion do mesmo ao 6érgano competente de investigacion territorial de
Galicia (apéndice V), segundo o disposto no Decreto 63/2013, polo que
se regulan os comités de ética da investigaciéon en Galicia®®. Ademais,
tamén se requirira a autorizacion do Comité de Etica da UDC, polo que
sera presentado o proxecto de investigacion ante a Vicerreitoria de
investigacion da Universidade de A Corufia, enviando unha copia do
mesmo, para que poda ser avaliado (apéndice VI).

Unha vez obtido o informe favorable do Comité Autonémico de Etica da
Investigacion de Galicia, procederase a demandar a conformidade da
institucion a través da unidade de apoio & investigacion correspondente,

gue xestionara a aprobacién da exploracién no centro.

Tras a seleccién dos participantes, e previamente a recollida de datos,
prestarase informacién acerca do proxecto no que van a colaborar, asi
como a metodoloxia que se vai aplicar e 0os obxectivos que se pretenden

conseguir, permitindo a posibilidade de proxectar dubidas e preguntas.

O encontro para a entrevista serd de caracter confidencial entre a

investigadora e o informante, sendo este Gltimo quen escolla o lugar.

De acordo coa Declaracién de Helsinki (Asociacibn Médica Mundial,
2008)*! e seguindo o disposto pola Lei Organica 15/1999, 13 de

decembro, de Proteccién de Datos de Caracter Persoal®?

, para confirmar
que a correspondente investigacion se desenvolve de forma ética;
achegaraselle aos participantes (familia, profesionais educativos e
profesionais sanitarios) unha folla informativa sobre a utilizacién,
tratamento e confidencialidade dos datos (apéndice VII), asi como un
Consentimento Informado que debera ser asinado polo titor legal do neno

(apéndice VIII), ademais dun Consentimento Informado que debera ser
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asinado polo resto de participantes (apéndice IX), nos que se acepta a

cesion dos seus datos e as condicidns establecidas na folla informativa.

Na presente investigacion non se proporcionaran datos que permitan
identificar aos suxeitos do estudo, mantendo asi o anonimato dos

participantes.
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9. PLAN DE DIFUSION DOS RESULTADOS

Os resultados obtidos cando se leve a cabo o proxecto, seran difundidos
nos seguintes congresos e revistas vinculados coa Terapia Ocupacional e

os Trastornos do Espectro Autista.

Congresos:

= Congreso anual de Terapia Ocupacional (CENTO)

= LVI Council of Occupational Therapy from the European Countries
(COTEQC) - Irlanda (2016).

= Annual Meeting of ENOTHE — European Network of Occupational
Therapy in Higher Education — Irlanda (2016).

* International Congress of the World Federation of Occupational
Therapists (WFOT).

= V Congreso Internacional de los Trastornos del Espectro Autista.

Revistas:
Factor de impacto

¢ American Journal of Occupational Therapy 0.772
e Scandinavian Journal of Occupational Therapy 1.125
e The Canadian Journal of Occupational Therapy 0.672
e British Journal of Occupational Therapy (BJOT) 0.583

e Australian Occupational Therapy Journal 0.827
¢ OTJR Occupation, Participation and Health. 0.715
¢ Journal of Neurodevelopment Disorders 1.611

e Revista da Asociacidon de Terapeutas Ocupacionais de Galicia.

A busca do factor de impacto (datos correspondentes ao ano 2013)
das revistas mencionadas anteriormente realizouse a través das bases
de datos ISI JCR e SJR.
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10. FINANCIAMENTO DA INVESTIGACION

10.1. Recursos necesarios

Os recursos precisos para a realizacion deste proxecto dividense en
recursos humanos, infraestrutura, recursos materiais, dietas,

desprazamentos e gastos previstos para a difusion dos resultados.

Os recursos humanos constan dunha terapeuta ocupacional (por un
periodo de dezaoito meses), que ocupara o papel de investigadora
principal, sendo a responsable do programa da investigacion, execucion e
difusion dos resultados obtidos. Tamén se contara coa colaboracion da

directora do estudo en materia de asesoramento tedérico.

A infraestrutura a utilizar para o desenvolvemento do estudo seran as
aulas dos diferentes centros escolares s que acoden 0s nenos con TEA

e os propios fogares destes.

Os recursos materiais necesarios tanto funxibles como inventariables son:

folios, boligrafos, gravadora, ordenador ...

Por ultimo, teranse en conta 0os desprazamentos necesarios para a busca
de informantes e a recollida de datos, asi como as viaxes necesarias para
a difusion dos resultados. A continuacidn preséntanse 0S costos

estimados para a investigacion na Taboa .
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Material Unidades Prezo unidade Total

€ €

Recursos humanos
Terapeuta ocupacional 1 1209,2/mes 21765.6
Infraestrutura
Aulas centro escolar - - -
Fogares familias - - -
Material inventariable
Ordenador portétil (Toshiba 1 599 599
satélite L50)
Impresora (HP Pro 8100) 1 115 115
Gravadora (Olympus LS12) 1 139.95 139.95
Teléfono mobil (Samsung 1 175 175
Galaxy S3 Neo)
Material funxible
Papel 5000 0.01 50
Material de oficina 1 250 250
Grampadora 1 22 22
Cartucho tinta 10 8.41 84.1
Prendrive (Kingston 16 GB) 1 13.50 13.50
Dietas e viaxes
Dietas 1 80 €/mes 1440
Viaxes 1 90 €/mes 1620
Difusién de resultados
Inscricién a congresos 5 - 2000
Desprazamentos 4 - 5500
Aloxamento 4 - 1000
Dietas 4 - 1100
Outros (luz, internet ...) - 70 €/mes 1260
TOTAL 36660.15

Taboa lll. Recursos necesarios para a elaboracién do proxecto
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10.2. Posibles fontes de financiamento

O financiamento deste proxecto de investigacion vai depender das axudas
e becas ofertadas polos organismos e entidades publicas e privadas que

se describen a continuacion:
Entidades publicas:

= Xunta de Galicia. Plan Galego de Investigacion, Desenvolvemento,
Innovacion e Crecemento (2011-2015).
» |nstituto de Saude Carlos Ill. Plan Estatal de investigacion cientifica

e técnica e de innovacion (2013-2016).
Entidades privadas:

» Fundacion Mapfre. Axudas a investigacion coa fin de impulsar a
realizacion de proxectos de investigacion nas areas de saude,
prevencion, seguros e prevision social. Con caracter anual.

= Obra Social La Caixa. Programas de investigacion en ciencias da
saude.

» Axudas a Investigadores e Creadores Culturais, Fundacion BBVA
2015.
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APENDICE I: PESCUDA BIBLIOGRAFICA

Palabras
Bases de clave/ termos Limites Resultados Consultados

datos boleanos

Terapia
ocupacional y - 4 1
autismo
Terapia
ocupacional y - 2 0
educacion inclusiva
Terapia
ocupacional y - 54 2
educacion
Terapia
ocupacional y - 1 1
DIALNET desempefio
escuela
Occupational
therapy AND - 23 &
autism
Occupational
therapy AND - 40 6
autistic spectrum
disorders
Occupational
therapy AND - 19 3
inclusive education
PUBMED Occupational
therapy AND Last 5 years 31 5
performance AND Full text
education
Occupational
oT therapy and autism - 2 0
Occupational
therapy OR - 9 3
inclusive education
AND autism

SEEKER

Terapia
ocupacional AND Child 3 1
educacion Full text

LILACS
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APENDICE II. GUION DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA
PARA A FAMILIA

CODIGO:

IDADE DO PARTICIPANTE:
Cuestions:

Aspectos demograficos:

= ¢ Qué actividades realiza o neno/a no transcurso do dia? Cales son
as suas rutinas principais?

= ;COmo reacciona o neno ante cambios nas actividades do dia a
dia? ¢ A qué dedica o seu tempo de ocio?

= (A qué escola acode o neno? ¢En qué curso escolar se encontra?

¢ Precisa de algun tipo de adaptacién curricular ou apoio?
En relacion ao ambito educativo:

= ;Cbomo se estrutura o transcurso do dia no ambito escolar? ¢ Cales
son as actividades que mellor desenvolve?

= ¢COmo é arelacion cos seus compafieiros da clase?

= ¢Cbmo foi a resposta do profesorado ante o neno no pasado? ¢(E
actualmente?

» ¢Qué necesidades do neno que non estan sendo atendidas e lles

preocupan especialmente?
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APENDICE lll.  GUION DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

PARA OS PROFESIONAIS EDUCATIVOS

CODIGO:

IDADE DO PARTIPANTE:

Cuestions:

¢Sabe vostede en que consisten os programas de Terapia
Ocupacional? ¢Cree que estes programas poden aportar
beneficios aos nenos con TEA?

¢, Como ve vostede a implantacion destes programas no contexto
escolar ordinario da cidade de A Coruia?

Entendendo que o desempefio ocupacional contempla a
capacidade da persoa para elixir, organizar e desenvolver
actividades significativas ¢ considera que a Terapia Ocupacional e
as suas accidns sobre este no ambito escolar aportarian beneficios
aos nenos con TEA e polo tanto que repercutirian na sua calidade
de vida?

¢Conta a escola cos recursos necesarios para dar resposta as
necesidades do alumno? ¢Existe algunha necesidade que non

poida ser atendida?
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APENDICE IV. GUION DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

PARA OS PROFESIONAIS SANITARIOS

CODIGO:

IDADE DO PARTICIPANTE:

Cuestions:

Dentro do ambito sanitario existen na Comunidade Auténoma de
Galicia programas de Terapia Ocupacional, pero en relacién ao
ambito escolar non é patente a sta presenza. ¢ Ten constancia da
implantacion destes programas no contexto escolar fora de
Galicia?

¢Como ve vostede a implantacion de programas de Terapia
Ocupacional no contexto escolar ordinario da cidade de A Coruia?
Entendendo que o desempefio ocupacional contempla a
capacidade da persoa para elixir, organizar e desenvolver
actividades significativas ¢considera que a Terapia Ocupacional e
as slas acciéns sobre este no dmbito escolar aportarian beneficios
aos nenos con TEA e polo tanto que repercutirian na sta calidade
de vida?

¢Cree que hai algunha limitacion ou barreira para a inclusion
efectiva dos nenos con TEA na escola ordinaria? ¢Cbmo se

poderia favorecer o desempefio do neno no contexto escolar?
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APENDICEV. CARTA DE PRESENTACION DA
DOCUMENTACION AO COMITE DE ETICA DA
INVESTIGACION DE GALICIA

N XUNTH DE GALICIA CBCoobuon
EE o S __golicas
D/Dna:
Con teléfono de contacto: e correo-e:@
SOLICITA a avaliacion por parte do Comité de:

1 Protocolo novo de investigacion

1 Respostas as aclaracions solicitadas polo Comité

1 Moadificacién do protocolo
Do estudo:

Titulo:

Investigador/a principal:

Promotor:

1 Comercial

7 No comercial (confirma que cumpre a exencion das taxas segundo o
art. 57 da Lei 16/2008, de 23 de decembro, de presupostos xerais da
Comunidade Auténoma de Galicia para o ano 2009. DOGA DE 31 de
decembro de 2008).

Cadigo:
Version:
Tipo de estudo:
1 Ensaio clinico con medicamentos
CEIC de referencia:
1 Ensaio clinico con produtos sanitarios.
1 EPA-SP (estudo post-autorizacién con medicamentos seguimento
prospectivo).
1 OQOutros estudos non incluidos nas categorias
anteriores

71 Listado de centros de Galicia* cos seus investigadores
correspondentes.

* Debera existir polo menos un investigador responsable en cada centro onde se
pretenden recrutar pacientes ou se obtefian mostras bioléxicas de orixe humano
ou rexistros que contefian datos de carécter persoal.

Xunto achégase a documentacion necesaria en base aos requisitos que
figuran na web do Comité.

En a de de

Asdo:

PRESIDENTE DE CAEI DE GALICIA
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APENDICE VI. CARTA DE PRESENTACION DE SOLICITUDE
AO COMITE DE ETICA DA UNIVESIDADE DA
CORUNA (UDC).

D/Dna.
Teléfono de contacto: Correo electronico:

Solicita a avaliacién por parte do Comité de Etica do proxecto de

investigacion titulado “....".

O obxectivo principal deste estudo é explorar as vivencias en relacién ao
desempeiio ocupacional no dmbito educativo ordinario dos nenos con
Trastorno do Espectro do Autismo que acoden a Unidade de Saulde

Mental Infantil do Hospital Teresa Herrera de A Corufia.

Axuntase a documentacion necesaria en base aos requisitos que figuran

na web do comité ético da UDC.

Fdo.
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APENDICE VIl. FOLLA DE INFORMACION PARA O
PARTICIPANTE

= Titulo:
» |nvestigadora:
= Centro:

Este documento ten por obxecto ofrecer informacion detallada sobre o
presente estudo de investigacion, o que é convidado a participar e que se

podera levar a cabo coa sua colaboracion.

A contribucion neste estudo e totalmente voluntaria e andénima. Se decide
participar no mesmo, recibird informacion individual por parte da
investigadora durante o transcurso do traballo. Para poder participar no
estudo, vostede debe ler este documento, asinar o consentimento
informado e realizar as preguntas precisas para comprender en detalle a

investigacion.

Se o0 desexa, pode consultar dubidas coas persoas responsables da
investigacibn ou con outras persoas e tomar o tempo necesario para

alcanzar unha decision.

Se vostede resolve participar, saiba que pode cambiar de parecer e retirar
o consentimento informado en calguera momento da investigacién sen
ofrecer explicacion ao respecto. Aseguramos que esta decision non
afectar4 a relacion con ningln responsable sanitario, nin a asistencia
médica a que ten dereito e polo tanto o estudo non terd ningun risco para

a persoa participante.
¢, Cal é o propésito da investigacion?

O proposito desta investigacion, é cofiecer, as vivencias relacionadas co
desempefio ocupacional dos nenos con TEA no ambito escolar, por medio
de entrevistas semiestruturadas gravadas e a través da observacién do

neno na aula.
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Os resultados obtidos, servirAn para cofiecer se o0 desempefio
ocupacional se encontra afectado, co fin de iniciar lifias de investigacion
que permitan indagar sobre servizos de Terapia Ocupacional que

melloren a calidade de vida dos nenos durante a etapa escolar.
¢, Qué uso recibira ainformacion aportada?

Os resultados e datos obtidos no estudo seran incluidos no Traballo de
Fin de Grao de Terapia Ocupacional de Estefania Garcia Garcia, e seran
tratados pola Facultade de Ciencias da Saude da Universidade da
Corufia, para o seu almacenamento e difusion entre os profesionais,
estudantes e participantes no estudo, persistindo en todo momento o

anonimato dos patrticipantes.
¢ Como é a confidencialidade dos datos?

O tratamento, comunicacién e cesion dos datos realizarase conforme ao
que esta disposto na Lei Organica 15/1999 do 13 de Decembro, de
proteccion de datos de caracter persoal. En todo momento, vostede

podera acceder os seus datos, corrixilos ou cancelalos.

Tan s6 o equipo investigador podera ter acceso a todos os datos
recollidos no estudo e unicamente se podera transmitir a terceiros a

informacion que baixo ningun caso poda ser identificada.

Debe ter presente que ningunha das persoas implicadas na investigacion
(investigadora, directora, colaboradores e participantes) recibiran

retribucion ningunha pola dedicacién a mesma.
Informacidn de contacto

Para calquera dudbida ou pregunta sobre o estudo, podera dirixirse a
investigadora do proxecto (estudante de cuarto curso do Grado en

Terapia Ocupacional, da Universidade da Coruiia)

Teléfono: Correo electronico:
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APENDICE VIll. DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO

INFORMADO PARA O TITOR DO MENOR
PARTICIPANTE
Titulo:

Investigadora:

O titor do partiCiPaNnte ..........c.oieiiii e

acepto que:

Lin con anterioridade a informacion descrita na folla de informacion
para o participante e foron resoltas pola investigadora todas as
dubidas acerca do proxecto de investigacion.

O participante ao que represento, foi informado de forma oral,
adecuado a sua idade e condicion, sobre a informacion redactada
na folla de informacién.

Comprendo que a participacion do informante a que represento €
totalmente voluntaria, e que pode retirarse en calquera momento,
sen ofrecer ningun tipo de xustificacién.

Accedo a que utilicen os datos do participante do estudo nas
condicibns detalladas na folla de informacion previamente
entregada.

Autorizo como titor legal de ... a

que participe no estudo.

Sinatura do titor Sinatura da Investigadora

Data:
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APENDICE IX. DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO

INFORMADO PARA A PERSOA MAOIR DE
IDADE PARTICIPANTE

Titulo:

Investigadora:

.................................................................. acepto que:

Lin con anterioridade a folla de informacion do participante do
estudo que se me entregou, puiden conversar coa investigadora e
efectueille as cuestibns necesarias sobre a investigacion para
comprender as condicions, e considero que recibin a suficiente
informacion sobre dito estudo.

Comprendo que a mifia participacidon € voluntaria e que podo
retirarme da investigacion cando queira, sen dar explicaciéns e sen
ningun tipo de repercusion

Accedo a que se utilicen os meus datos nas condiciéns detalladas
na folla de informacién do patrticipante.

Presto libremente a mifia conformidade de participar no estudo.

Respecto a conservacion e utilizacion futura dos meus datos e/ou mostras

detalladas na folla de informacion do participante.

= NON accedo a que 0os meus datos e/ou mostras sexan
conservados unha vez que remate o estudo.

= Accedo a que 0os meus datos e/ou mostras se conserven
unha vez rematado o estudo, sempre e cando sexa
imposible, mesmo para os investigadores, identificalos por
ningun medio.

= S| accedo a que os meus datos e/ou mostras se conserven
para usos posteriores nas lilas de investigacion

relacionadas coa presente, e nas condicidbns mencionadas.
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En canto aos resultados do estudo,

= DESEXO cofiecer os resultados obtidos no estudo.

= NON DESEXO cofiecer os resultados obtidos no estudo.

Sinatura a do/a participante Sinatura da investigadora

Data
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APENDICE X: CONSENTIMENTO INFORMADO INSTITUCION

= Titulo:

DIDNA e dirixome a vostede coa fin de

solicitar a autorizacion para levar a cabo o presente proxecto.

Esta investigacion pretende explorar e cofiecer a realidade das
vivencias en relacion ao desempefio ocupacional no &mbito educativo
ordinario dos nenos con Trastorno do Espectro Autista que acoden a
Unidade de Saude Mental Infantil do Hospital Teresa Herrera de A
Corufia. Entendendo o rendemento ocupacional como a capacidade
da persoa para elixir, organizar e desenvolver actividades

significativas.

A obtencion dos datos realizarase mediante a observacion dos nenos
e entrevistas, obtendo sempre o consentimento informado dos
participantes. A informacién obtida sera utilizada s6 para a realizacion
deste estudo garantindo sempre o anonimato dos participantes. Os
resultados obtidos podera servir para dar a cofiecer a percepcion dos
diferentes actores , descubrir as necesidades que detectan e servir de
guia para establecer propostas de mellora na participacion destes

nenos, e mellorar asi a sta calidade de vida.
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