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Titulo del proyecto y resumen
Prioridades y necesidades ocupacionales percibidas por las familias de

nifios con trastorno del espectro del autismo.

Resumen

La disciplina de Terapia ocupacional, ha ido evolucionando en la
intervencién en el &mbito del autismo, hasta llegar a una practica centrada
en la persona y la familia. Desde este prisma, se caracteriza por priorizar
la globalidad de la persona antes que los déficits, considerando sus

entornos y contextos de importancia en la intervencion.

La practica centrada en la familia, trata de dar visibilidad e importancia a
las necesidades ocupacionales de las familias y nifios con TEA. Desde la
disciplina, se fomentar el desempefio ocupacional de las personas con

TEA y su familia, dentro de sus contextos.

El objetivo general del estudio es explorar y definir las prioridades y

necesidades ocupacionales percibidas por las familias de nifios con TEA.

Se emplea una metodologia mixta, que proporciona una perspectiva
cuantitativa y cualitativa de la interpretacion de los datos. La metodologia
cuantitativa, permite la realizacion de un estudio descriptivo de tipo
observacional transversal. Y la metodologia cualitativa se enmarca dentro

del paradigma fenomenoldgico.

Las principales técnicas de de recogida de datos es la entrevista semi-
estructurada, el cuaderno de campo y la medida canadiense de

rendimiento ocupacional.

Palabras clave: Trastorno del Espectro del Autismo, Terapia ocupacional,

practica centrada en la familia.

Tipo de estudio: Proyecto de investigacion.
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Titulo del proyecto y resumen
Prioridades e necesidades ocupacionais percibidas por las familias de

nenos con trastorno do espectro del autismo

Resumo

A disciplina de Terapia ocupacional, foi evolucionando na intervencion no
ambito do autismo, ata chegar a unha practica centrada na persoa e a
familia. Desde este prisma, caracterizase por priorizar a globalidad da
persoa antes que os déficits, considerando as suas contornas e contextos

de importancia na intervencion.

A practica centrada na familia, trata de dar visibilidade e importancia as
necesidades ocupacionais das familias e nenos con TEA. Desde a
disciplina, fomentarse o desempefio ocupacional das persoas con TEA e

a sua familia, dentro dos seus contextos.

O obxectivo xeral do estudo é explorar e definir as prioridades e

necesidades ocupacionais percibidas polas familias de nenos con TEA.

Emprégase unha metodoloxia mixta, que proporciona unha perspectiva
cuantitativa e cualitativa da interpretacion dos datos. A metodoloxia
cuantitativa, permite a realizacion dun estudo descritivo de tipo
observacional transversal. E a metodoloxia cualitativa enmarcase dentro

do paradigma fenomenoldgico.

As principais técnicas de de recollida de datos é a entrevista semi-
estruturada, o caderno de campo e a medida canadense de rendemento

ocupacional.

Palabras clave: Trastorno do espectro do autismo, Terapia ocupacional,

practica centrada na familia.

Tipo de estudio: Proxecto de investigacion.
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Titulo del proyecto y resumen
Priorities and occupational needs perceived by families of children with

autism spectrum disorder

Summary

The discipline of Occupational Therapy has evolved in the in the
intervention in the field of autism to a more family and person-centered
practice. From this point of view, it is characterised by prioritizing the
totality of the person rather than the deficits, considering as important in

the intervention their environments and contexts.

Practice focused on the family tries to give visibility and importance to the
occupational needs of families and children with ASD. The occupational
performance of people with ASD and their families is encouraged by the

discipline within their contexts.

The overall objective of the study is to explore and define the priorities and

occupational needs perceived by families of children with ASD.

A mixed methodology is used to provide a quantitative and qualitative
perspective on the interpretation of the data. Quantitative methodology
allows the realization of a descriptive study of transverse observational
type. And qualitative methodology is part of the phenomenological

paradigm.

The main techniques of data collection are the semi-structured interview,

field notebook and the Canadian measure of occupational performance.

Key words: Autism Spectrum Disorder, Occupational Therapy, family-

centered practice.

Type of study: Research project.
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1. Antecedentes y estado actual del tema

1.1. Trastorno del espectro del autismo
El Trastorno del Espectro del Autismo (TEA)!, hace referencia a una

condicion de salud diferente o a un trastorno del neurodesarrollo(1).

La sintomatologia se presenta en los primeros afios del desarrollo del
nifio, con dificultades en la comunicacion, interaccion social, en el

funcionamiento diario y en los diferentes contextos de su vida(2).

La prevalencia de personas con TEA ha aumentado en la ultima década.
Actualmente, hay un diagnoéstico de 6 y 8 casos por cada 1.000
habitantes, obteniendo una prevalencia cercana al 1%, siendo los varones

los que tienen 4 veces mas predominio(3).

Los TEA, no se caracterizan por tener una evolucion degenerativa o
estandarizada, si no que cada persona evoluciona de forma diferente. Las
caracteristicas personales, el entono, los aprendizajes y compensaciones
qgue la persona vaya adquiriendo, son las determinantes de la evolucion

de la persona(2).

Dos de los manuales empleados para el diagnostico son el Manual
Diagnéstico y Estadistico de los trastornos mentales (DSM)-5 (4) y la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) (5).

El DSM-5 incluye los TEA dentro de los trastornos del neurodesarrollo(2).
En él se detalla diferentes criterios de diagndstico comunes en personas
con TEA, como: A)“‘deficiencias en la comunicacion social e interaccion
social en diferentes contextos(2)”; B)“patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento. Como es el caso de movimientos estereotipados o
repetitivos, insistencia en la monotonia e inflexibilidad de rutinas o
patrones ritualizados, intereses muy restrictivos y fijos, hiper- o
hiporreactividad a los estimulos sensoriales o intereses inhabitual por

aspectos sensoriales del entorno(2)”; C)“sintomas deben estar presentes

LEl apéndice 1, recoge el listado de abreviaturas del documento.
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en las primeras areas del desarrollo(2)”; D)“a sintomatologia causa un
deterioro clinicamente significativo en los ambitos sociales, laborales y en
el funcionamiento habitual(2)” E)‘“alteraciones que no son explicadas por

la discapacidad intelectual o por el retraso global del desarrollo(2)”.

La CIE-10 recoge los TEA dentro de los Trastornos Generalizados del
Desarrollo (TGD), clasificando los TGD en subtipos: Autismo infantil,
Autismo atipico, Sindrome de Rett, Trastorno desintegrativo en la infancia,
Trastorno hipercinético con retraso mental y movimiento estereotipados,
Sindrome de Asperger, otros Trastornos generalizados del desarrollo y

Trastorno generalizado del desarrollo sin especificacion (5).

El borrador de la CIE 11, cuya publicacién se estima para el afio 2018,
propone cambios en la conceptualizacion de los TEA similares a los
recogidos en la version 5 del DSM. Asi, se eliminaran los subtipos de TEA

y se estableceran criterios similares a los descritos anteriormente(6).

1.1.1. Evolucion
En el afio 1911, Bleuler comienza a emplear el término de autismo como

un sintoma vinculado al diagndstico de esquizofrenia (3,7).

En la década de 1940, Kanner(3) y Asperger(3) describen casos de
personas con caracteristicas similares que no pueden ser englobadas
bajo ningun diagndstico de los existentes en la época. Los articulos
publicados por ambos autores marcan el inicio de las investigaciones

sobre autismo(3).

En el afio 1978, Rutter(3) desvincula el autismo del diagndstico de
esquizofrenia y propone cuatro criterios de diagnostico que en la
actualidad definen los TEA: deterioro de las relaciones sociales, alteracion
de la comunicacion, patrones de conducta estereotipada y repetitiva e
inicio en la infancia (1,3,7).

10
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En 1980, la CIE y el DSM reconocen la existencia del autismo como una
entidad diferente a la esquizofrenia y a cualquier otra categoria

diagnostica.(1)

En ese mismo afio, el DSM-3, se recoge por primera vez el subtipo de
Autismo infantil. Es con la publicacién del DSM-3-R, cuando los TEA se
denominan bajo la etiqueta de Trastorno Generalizado del Desarrollo
(TGD) y se clasifican en las categorias de Trastorno autista y TGD-no
especificado(1,3).

La CIE, en 1992, incluye al autismo dentro de los Trastornos Mentales y
del comportamiento(1,5). En 1994 y 2000 con la publicacion DSM-4 y
DSM-5 respetivamente, se emplea el término TGD o TEA(L,3).

1.2. Terapia ocupacional
La Terapia Ocupacional (TO) en el ambito de las personas con autismo,
esta integrada dentro de los equipos interdisciplinares de atencion,
asesoramiento e intervencién con personas con TEA. La TO se
caracteriza por realizar una practica centrada en las caracteristicas y

necesidades de la persona, su familia y los contextos naturales(8,9).

Las caracteristicas que se suelen resaltar sobre el diagnéstico de los TEA
son las dificultades en la comunicacion e interaccién social y la presencia
de patrones, actividades e intereses repetitivos y restringidos. Sin
embargo, se reconoce que presentar un diagnostico de TEA implica
dificultades en el funcionamiento diario. Los nifios con TEA pueden tener
dificultades en areas ocupacionales como el autocuidado, alimentacién,

juego, ocio, educacion, trabajo y participacién social(8,9,10).

Una de las ocupaciones mas representativas en la infancia es el juego, a
través del cual los nifios desarrollan habilidades, roles, emociones e
interaccionan con los iguales. En el caso de los nifios con TEA, el juego
social, cooperativo e imaginativo se encuentra limitado, debido las

caracteristicas del trastorno (8,10,11,12).

11
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La TO, principalmente realiza una intervencion centrada en las
ocupaciones, en el ambito familiar, educativo y social del nifio. Por otro
lado, hay que destacar que los terapeutas ocupacionales no son los
profesionales que intervienen en la conducta de los nifios, pero puede ser
de ayuda para el equipo interdisciplinar, fomentando estrategias que
estén centradas en la persona y su entorno (8,13,14,15).

1.2.1. Desarrollo de la TO en el capo del autismo
La practica de TO en el a&mbito del autismo ha ido evolucionando, y
adquiriendo diferentes objetivos de intervencion. Entre ellos, sobresale la
mejora del procesamiento sensorial, el rendimiento sensorio-motor, el
comportamiento sociocultural y la participacion en las ocupaciones como
es el caso de: autocuidado, juego, educacion, trabajo y la independencia

en la comunidad(7,8,9).

En la década de los afios 80, coincidiendo con la publicacion del DSM-3,
aparecen las primeras referencias y publicaciones sobre autismo y terapia
ocupacional(9).En esa época, los terapeutas ocupacionales intentan
identificar el papel que ocupa la intervencion de TO en el campo del
autismo y se debate sobre la falta de base teodrica y la necesidad de
conocer diferentes técnicas o vias de intervencion en el campo. La mayor

parte de las publicaciones se centran en la teoria de Integracién Sensorial

(1S)(9).

En los afios 90 la intervencion se sigue centrando en los déficits de
procesamiento sensorial y la reduccion de los sintomas(9). La TO,
comienza a considerar de gran importancia evaluar el procesamiento
sensorial del nifio para guiar y planificar las intervenciones. Las técnicas
relacionadas con la IS, son las mas frecuentes en la década

sobresaliendo los estudios de Dunn y Kientz(9).

En el periodo del 2000, se amplia la perspectiva de la practica de TO en
el dmbito del autismo, dandole méas importancia a las experiencias y

participacion de la persona con TEA y su familia(9).

12
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En el afio 2005, The American Occupational Therapy Association (AOTA),
publica “The Scope of occupational Therapy services of individuals with
autism spectrum disorder across the life span(16)”. Esta publicacion sse
considera una referencia en el campo de la TO y el autismo; ya que es
una de los primeros articulos que se centra exclusivamente en el analisis
de las ocupaciones de las personas con TEA y la descripcion de las
potenciales dificultades. Se especifica que las personas con TEA pueden
ser susceptibles de la intervencion de TO por la presencia de disfuncion
en las &reas ocupacionales de autocuidado, ocio y juego, participacion
social y trabajo(9).

En ese momento, los terapeutas ocupacionales que trabajan en el campo,
recomiendan perfilar las practicas para ofrecer servicios a las personas
con TEA y sus familias que incluyan: modificaciones en entorno,

participacion y desempefio ocupacional(9).

Posteriormente en la década de 2010, la literatura cientifica destaca la
importancia y compromiso de la TO en realizar una la practica centrada
en la persona y en la ocupacion frente a intervenciones dirigidas

Gnicamente al déficit y las alteraciones(9).

En la actualidad se tienen en cuenta las necesidades ocupacionales de
las personas y sus familias dentro de los contextos y la evaluacion y
adaptacion de los mismos. Desde la disciplina se fomenta una practica

centrada en la persona y la familia(9,17).

1.2.2. Intervenciones de TO en el campo del autismo
Considerando la evolucién de la TO, las publicaciones recogidas por la
evidencia cientifica, destacan la IS una de las técnicas mas empleadas en
el campo del autismo. Seguida por intervenciones que fomentan la calidad
de vida, el desempefio ocupacional y la adquisicion de los roles. Los mas
destacados son el de miembro de la familia, estudiante y trabajador
(8,13,18).

13



Prioridades y necesidades ocupacionales de las familias de nifios con TEA

La Teoria de la IS, desarrollada por J. Ayres en la década de 1960,
relaciona las dificultades en el procesamiento sensorial con problemas en
el desarrollo sensorio-motor, aprendizaje y adquisicion de habilidades

necesarias para un desempefio ocupacional adecuado (19,20).

Existen otras técnicas de intervencion empleadas por los terapeutas
ocupacionales que, aunque no tienen una base conceptual especifica en
el campo del autismo se incorporan y benefician las intervenciones
destinada a nifios con TEA(11): Treatment and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped Children (TEACCH) (21), Applied
Behavior Analysis (A.B.A) (21) y DIR-Floortime (22).

El modelo TEACCH, trata de “entender la ‘cultura del autismo’, la forma
que tienen las personas con TEA de pensar, aprender y experimentar el
mundo(21)”. Proporciona a las personas con autismo un aprendizaje
estructurado, estrategias visuales, sistema de comunicacion basado en
gestos, imagenes y signos, asi como también la formacion de la familia

para fomentar el trabajo como coterapeutas en el domicilio(21).

El método A.B.A trata de “incrementar conductas, aprender nuevas
habilidades, mantener las conductas, generalizar o transferir conductas a
otra situacién, restringir o disminuir las condiciones en donde ocurren

conductas desadaptativas y reducir las conductas desadaptativas(21)”.

El modelo DIR-Floortime, emplea “una técnica sistematica que, a través
del juego espontaneo y mediante el planteamiento de desafios
adecuados, estimula el desarrollo las capacidades emocionales
funcionales. Este modelo destaca por el apoyo que ofrece a las familias
para que sean ellas quienes establezcan interacciones ludicas

favorecedoras del desarrollo del nifio(22)”.

1.3. Préctica centrada en la familia
La familia es una parte indispensable para la intervencion con los nifios

con autismo. En la publicacion de la 32 edicion del Marco de trabajo de la

14
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AOTA, se promueve la practica centrada en la persona y la ocupacién. En
la que se prioriza a la familia, los contextos y entornos de la persona (18).

La préactica centrada en la familia, proporciona una fuente de informacion
gue permite conocer las experiencias, necesidades, estrategias, cambios,
rutinas y roles que las familias van adoptando. Entre las que sobresale la

escasez de informacion y la en el cuidado de los nifios con TEA(14,15).

Los servicios que apoyan e intervienen con personas con discapacidad,
han ido evolucionando y relacionandose con las fases que describen
Bailey y Tamarit (23): modelo institucional, seguido por el modelo de
integracion y el modelo de inclusion. EI modelo de inclusion es el actual y
el que guia las intervenciones con nifios con TEA, en el se fomenta que la
personay su entorno mas cercano sean los que tomen decisiones y guien

Su propias vidas(23).

Las intervenciones con personas con TEA, no siempre han estado
centradas en la persona y la familia, si no que se han ido adoptando
diferentes posiciones en la relacién profesional-usuario-familia. En un
primer momento el profesional adquiere un papel de poder e importancia,
le sigue la idea dar mas peso a la familia de la persona en el cuidado de
sus hijos y finalmente adquiere un modelo centrado en la familia (23).

El modelo centrado en la familia comienza a aparecer en los afios 80 y
90, considera la familia y/o la unidad familiar el nudcleo principal de
intervencion. Los profesionales colaboran y guian a la familia, sin actuar
con imposiciones o dogmas, fomentando que la familia desarrolle sus
fortalezas y vayan haciendo frente a las dificultades que se vayan

presentando(23).

La practica centrada en la familia sugiere que los profesionales de TO
realicen una intervencién cercana a las familias, dando prioridad tanto a
las necesidades y caracteristicas del entorno familiar como a los objetivos
y metas de la familia, sin realizar una imposicion por parte del

profesional(17,23).

15



Prioridades y necesidades ocupacionales de las familias de nifios con TEA

Por otro lado, existe la necesidad de investigar e intervenir dentro del
entorno familiar de las personas con TEA. Apoyandose en estudios que
muestran que en algunas ocasiones la llegada de un nifio con
necesidades especiales provoca la necesidad de reestructuracion de las
rutinas y roles familiares, junto con la necesidad de intervencion en el

propio contexto del nifio o ambito familiar(13,18).

Se considera importante la intervencién en el &mbito familiar, en las que
se fomente formacion en estrategias de actuacidén con sus hijos, apoyo en
la compresion de la informacion durante el proceso de valoracion e
intervencidon con los hijos. Y, a la vez se establezcan alianzas con la
formacién de la familia extensa para que pueda actuar como un apoyo o
facilitador(25).

En la actualidad, existen diferentes modelos que fomentan la intervencion
con nifios con TEA y sus familias, entre los que destacan: el modelo de
Dunn, modelo de Cox, modelo de Mische-lawson, modelo de Tanqueray y
el enfoque integral de Denver con el modelo de desarrollo de Sally
Rogers. Todos ellos sefalan el valor y beneficios de la intervencion en los
contextos naturales del nifio y la importancia de la familia tanto en la

intervencién como en la relacion con su familiar (7,8,12).

Se destaca el Modelo de Denver y del modelo de Robin McWillian, ya que
son modelos centrados principalmente en el desarrollo de teoria,
investigacion y herramientas para promover intervenciones centradas en
la persona, en el empoderamiento de la familia y en los entornos
naturales. El modelo Denver y el modelo de Robin Mcwillian, priorizan la
intervencion en el contexto natural, entendiendo las necesidades de las
familias y de los nifios, asi como mejorando la calidad de vida de ambos
(18,26).

1.4. Justificacion del proyecto
Los niflos con TEA presentan dificultades en las ocupaciones y en el

funcionamiento diario. Las familias demandan servicios que ofrezcan

16
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asesoramiento, formacion y soluciones a las dificultades de los nifios en el

desempeiio de su vida cotidiana.

La AOTA apoya que los terapeutas ocupacionales son los profesionales
encargados de fomentar el desempefio ocupacional autonomo e
independiente de las personas en los diferentes contextos(18). En este
caso, los contextos y entornos de la persona son entendidos como una

globalidad en la que se incluye a la familia.

En la dltima década, las investigaciones y las guias de buena préactica
abogan por intervenciones centradas en la familia y desarrolladas en el
entorno directo de los nifios con TEA. En la actualidad, los profesionales
gue atienden a estas personas se encuentran en un momento de cambio

sustancial en el contenido y formato de las intervenciones.

Por ello, se hace necesario conocer las prioridades, necesidades y
vivencias de las familias y nifios con TEA para ofrecer servicios realmente

centrados en la persona, familias y contextos naturales.
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3. Objetivos

Explorar y definir las prioridades y necesidades ocupacionales percibidas
por las familias de nifios con TEA.

3.1. Objetivos especificos

- Conocer el desempefio ocupacional de los nifios con TEA.

- Describir la percepcion de la dinamica familiar acerca de las

ocupaciones, habitos y rutinas.

- Definir las necesidades y prioridades de las familias de nifios con
TEA.
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4. Metodologia

4.1. Diseio de estudio
Se plantea un estudio de metodologia mixta, en el que se engloba la
perspectiva cualitativa y cuantitativa, determinando la interpretacion de las
experiencias familiares, y la medicion de la importancia que le dan a

desempeiio.

La perspectiva cuantitativa, esta determinada por un estudio descriptivo,
de tipo observacional transversal. Que permite realizar mediciones en un
mismo momento, sin un periodo de seguimiento. Se accede a una
muestra de la poblacion en la que se analiza la distribucién de las
variables y se realizan posibles asociaciones. A la par, se estudia la
proporcion de personas que tienen una misma condicion o situacion en

un momento de tiempo(27).

La metodologia cualitativa, desde la perspectiva del paradigma
fenomenoldgico, busca interpretar las experiencias vividas, tratando de
describir y comprender los fendmenos desde el prisma de cada

participante(27,28).

4.2. Ambito de estudio

El estudio tendrd lugar en entidades publicas y privadas que presten
atencién y apoyo a nifios con TEA y sus familias de la Comunidad

Auténoma de Galicia (Figura 1).

Figura 1. Localizacién geografica del ambito de estudio
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Una vez seleccionadas las entidades, se seleccionaran los participantes

del estudio, de acuerdo con los criterios de inclusion y exclusion.

4.3. Seleccion de informantes

Se realiza un muestreo tedrico estratificado, caracterizado por incluir
conceptos tedricos y definicidn sobre los contextos de los informantes. En
el muestreo, no se conoce de antemano el tamafio de la muestra y la
finalizacion tiene lugar en el momento en que se alcanza la saturacion

tedrica(27,29).

Para la seleccion de los participantes se tienen en cuenta diferentes

criterios de inclusion y exclusion (ver Tabla I).

Tabla l. Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusién

Ser padre/madre o tutor/a de un nifio/a
con diagndstico de TEA o TGD (de los

Criterios de exclusiéon

Familiares de primer orden menores de
edad

subtipos autismo infantil, trastorno de
Asperger y TGD-no especificado) y con

edades comprendidas entre los 3 y los 12

afos.
Residir fuera de la comunidad auténoma
de Galicia
Diagnéstico de TGD del tipo Sindrome de
Rett
4.4. Procedimiento

4.4.1. Revision bibliografica
En un primer momento, se realiza una revision bibliogréafica en diferentes
bases de datos, entre las que destacan Pubmed, Scopus, Otseeker y
Cochrane. Ademas de consulta de literatura gris, diferentes paginas web,

organismos publicos y repositorios de la UDC.
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La realizacion de la busqueda ha empleado diferentes combinaciones con
los términos: “Autism Spectrum Disorder”, “Pervasive developmental
disorder”, “Family” y “Occupational therapy”. Junto con el empleo de los
operadores booleanos “AND” y “OR” y los términos “Mesh”, caracteristicos

de la base de datos Pubmed.

Tras la busqueda bibliografica, se ha apreciado que hay mas evidencia en
el campo de TO y TEA, que en TO, TEA y familia. Debido al niumero
reducido de publicaciones en el tema de estudio, no se ha realizado
ninguna acotacion estricta ni se ha tenido en cuenta la fecha de
publicacién de articulos. EI mayor numero de articulos empleados se han

encontrado en la base de Pubmed, seguido de Scopus y Otseeker.

4.4.2. Disefio y redaccion del proyecto
Tras la revision de la evidencia sobre el tema de estudio, se realiza el

disefio y redaccion del proyecto.

4.4.3. Entrada al campo
El trabajo tendra lugar en entidades publicas y privadas de atencion y
apoyo a personas con autismo y sus familias de la Comunidad autbnoma
de Galicia.

En primer lugar, la investigadora se pondra en contacto con las entidades
telefébnicamente y por correo electrénico. Se contard con la Federacion
Gallega de Autismo, para contactar con las entidades sin animo de lucro y
al mismo tiempo debe realizar personalmente el contacto con las
entidades con animo de lucro. La finalidad es presentar el estudio e
informar a la direccion o a los responsables sobre el contenido y los

objetivos.

Las entidades son las encargadas de contactar con las familias y
comunicar a la investigadora, los participantes que voluntariamente estén
interesados en participar. Una vez se conozcan los posibles participantes,
se inician los contactos y se les presenta la naturaleza del proyecto y

tiene lugar la seleccion de participantes.
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Seleccionados los participantes, la investigadora informa personalmente
sobre la naturaleza del estudio y se entrega la hoja de informacion al
participante. Finalmente se aclaran las posibles dudas y se firma el

consentimiento informado.

4.4.4. Recogida de informacion
La recogida de informacion se realiza mediante una entrevista semi-
estructurada que sera grabada en audio, el cuaderno de campo y la
medida canadiense de rendimiento ocupacional, “Canadian Occupational
Performance Measure (31)” (COPM). Una vez recogidos todos los datos
se codificaran y se eliminaran las grabaciones con el fin de garantizar la

confidencialidad.

4.4.5. Analisis de datos
Los datos se analizan de forma cualitativa y cuantitativa. En el caso del
analisis cualitativo, realiza una triangulacion de los datos y a la vez,
emplea el programa Atlas-ti. El analisis cuantitativo realiza con la ayuda

del programa SPSS.

4.4.6. Elaboracién del informe final
Una vez se disponga de los datos analizados e interpretados, se
elaborara un informe con los principales resultados y conclusiones que se

obtengan de la investigacion.

4.4.7. Difusion de los resultados
El informe final, con los resultados y conclusiones pertinentes sobre la
investigacion cientifica, se divulgara en revistas de TO, revistas
especificas de autismo y congresos. La divulgacién también se realizara

en las entidades que han participado y quieran conocer los resultados.
4.5. Técnicas de recogida de datos

4.5.1. Entrevista semi-estructurada
En este caso se plantea una entrevista semi-estructurada (ver apéndice

2), caracterizada por ser una herramienta o método de recogida de
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informacion en una conversacion, que se encamina hacia las necesidades

que tiene que recoger el investigador(28).

La entrevista semi-estructurada, utiliza una guia temética en cada una de
las entrevistas para cubrir el conjunto de temas que se quiere investigar.
En ella se motiva a los participantes a expresarse con libertad sobre los

diferentes aspectos recogidos en la guia tematica(28).

Se procedera a la grabacion de la entrevista, con el objetivo de permitir a
la investigadora transcribir literalmente lo aportado por el participante.
Cada una de las grabaciones se identificaran con un codigo alfa-numeérico
que permita la identificacion de la transcripcion y posteriormente se

eliminara con la finalidad de preservar el anonimato de los participantes.

4.5.2. Cuaderno de campo
Durante todo el proceso de recogida de datos, se dispone de un cuaderno
de campo, en el que se recogen todas las anotaciones e impresiones que

se consideren de importancia para la investigacion(28).

Los datos recogidos en el cuaderno de campo, se tendran en cuenta para
la transcripcién, favoreciendo que se pueda realizar una transcripcion lo

mas exacta posible.

4.5.3. Medida canadiense de rendimiento ocupacional
La COPM, es una herramienta del modelo Canadiense de desempefio
ocupacional, que estd disefiada para ser empleada por terapeutas

ocupacionales(31).

Permite la identificacion y evaluacion de las areas de desempefio que
tienen mayor grado de dificultad, conocer las prioridades y la satisfaccion
de la persona. También permite la valoracién de cambios en la percepcion
del cliente entorno al desempefio ocupacional a lo largo de la
intervencion(31).

Con el andlisis de las variables extraidas de la herramienta COPM, se

puede analizar el desempefio y la satisfaccion de los participantes en el
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estudio ante el autocuidado, la productividad y el ocio. Al mismo tiempo,
permite conocer como los participantes identifican los factores de
desemperio, clasifican los problemas segun el orden de importancia y

evallan su propio nivel de funcionamiento(31).

Es una herramienta estandarizada, con instrucciones y métodos
especificos para la administracién y clasificacion de la prueba. Se
administra en forma de entrevista semi-estructurada con una duracién de

entre 20 y 30 minutos, con un proceso estructurado en cuatro pasos(31):

1. Identificar dificultades en el rendimiento ocupacional

2. Prioridad a dichas dificultades

3. Clasificar las dificultades

4. Re-evaluar e identificar nuevos problemas del rendimiento

ocupacional.

4.6. Plan de analisis
Los datos para ser analizados, deben estar debidamente identificados,
para que no se pierda informacion o la contextualizacion(28). En este
caso se va a hacer uso de un coédigo alfa-numérico, que permita la
localizacion de los datos, siempre y cuando respete la confidencialidad y
el anonimato de los participantes. Cada participante tendra asignado un
codigo que esta conformado por una letra (P), que corresponde a cada
participante y un niamero que corresponde con el orden en el que se ha
realizado la entrevista. Este codigo sera el mismo para la COPM y para la

entrevista.

En el andlisis cualitativo se utilizara la codificacion abierta de los
datos(30). La codificacion se realiza con la finalidad de “expresar los
datos y los fendbmenos en forma de conceptos(30)”, facilitando la

compresion y el andlisis. Los pasos para el analisis cualitativo son:

1. Clasificacion de la informacion por unidades de significado o

codigos;
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2. Agrupacion de los codigos en categorias segun los datos mas
relevantes;
Re-codificacion;

4. Unificacion de categorias finales cuyo significado expliquen el

fenémeno estudiado(30).

Se realizara la triangulacion de investigadores ya que en el proceso
participaran también las directoras del proyecto. Esta triangulacion tiene la
finalidad de detectar posibles desviaciones y realizar una comparacion de

los resultados(30).

Para fomentar que el analisis de los datos cualitativos es el apropiado, se

emplea el programa Atlas-ti para el analisis de los datos.

En el analisis cuantitativo de los datos, se utiliza el programa SPSS. Se

realizard el analisis de las frecuencias y el calculo de los porcentajes.

4.7. Variables a analizar
Se estudiaran variables sociodemogréficas de la poblacién de estudio que

seran recogidas en el primer contacto individual con los participantes (ver
Tabla II)

Tabla ll. Variables sociodemograficas

Variables sociodemograficas

Persona entrevistada Nifio
Edad Edad
Sexo Sexo
Relacién de parentesco Reside en el domicilio familiar

Diagnéstico de TEA
Usuario de alguna entidad

Intervenciones a las que asiste

En cambio las variables cuantitativas estan determinadas por la COPM,
entre las que se pueden apreciar variables de caracter cualitativo y

cuantitativo, que se pueden ver en la Tabla Ill.
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Tabla lll. Variables extraidas de COPM

Variables extraidas de COPM

Cualitativa Cuantitativa
Desempefio ocupacional del nifio Percepcion de la familia sobre el
desempefio del nifio. Puntuacién de 0 a
10
Areas priorizadas de desempefio Nivel de satisfaccién sobre la evolucién

del nifio en el tiempo

4.8. Criterios derigor y credibilidad de la investigacion
Con el fin de garantizar la calidad y el rigor del estudio, es necesario tener
presentes durante todo el proceso diferentes criterios que avalen la
veracidad del estudio. En este caso, se tiene presentes los criterios de
Guba y Lincoln, como es el valor verdadero, la aplicabilidad, la

consistencia y la neutralidad(28).

- El valor verdadero, referencia a la confianza que hay en que los

hallazgos obtenidos sean veridicos. Este aspecto se valora
entorno a la validez interna, en la que se aprecia que los
resultados obtenidos se deben a las causas estudiadas y no a

posibles sesgos del estudio(28).

- La aplicabilidad, es el grado en el que los resultados del estudio
pueden ser aplicados a otros contextos y participantes, mediante

la validez externa(28).

- La consistencia, implica que los resultados del estudio se podran
volver a obtener en caso de repetirse el estudio en el mismo
contexto. Este aspecto se puede valorar mediante la fiabilidad,
como una medida de consistencia y precision de la recogida de
datos(28).

- La neutralidad, se refiere al grado en el que los resultados nacen

sélo de los participantes y el contexto de la investigacion. Mediante
la objetividad, mide la realidad fisica sin entrar en la interpretacion
individual(28).

31



Prioridades y necesidades ocupacionales de las familias de nifios con TEA

4.9. Aplicabilidad y transferencia de los resultados
Los resultados y conclusiones del estudio, permite que se conozca la
percepcion de las familias e importancia que le dan al desempefio

ocupacional en diferentes contextos y entornos.

Por otro lado, toda la informacion es de gran utilidad para los
profesionales que trabajen con nifios con TEA o sus familias,

permitiéndoles ampliar conocimientos y nuevas lineas de actuacion.

Al mismo tiempo el proyecto proporciona a la comunidad cientifica
bibliografia y una nueva propuesta de investigacion. Se fomenta la
importancia de las ocupaciones y las experiencias de las familias de

personas con TEA.
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5. Plan de trabajo
La realizacion del estudio esté prevista para tener una duracion total de 18 meses. La ejecucion y difusion tendra lugar

en los12 dltimos meses.

Tabla IV. Cronograma del estudio
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6. Aspectos éticos

Se garantizan los aspectos éticos en relaciobn a investigaciones con
personas, recogidos en la Declaracion de Helsinki (32), las normas de
buena practica en investigacion con seres humanos(33) y el Caodigo
Deontolégico y Etico de TO(34,35).

El trabajo se presentara al Comité de Etico de la Investigacion Clinica
(CEIC) de Galicia. Una vez se disponga de la conformidad para realizar el
estudio, se iniciaran los contactos con las entidades. Se informara sobre
la naturaleza del estudio a cada entidad y se firma la autorizacion de la

direccion centro, que se puede ver en el apéndice 3.

El proceso de consentimiento informado, se inicia una vez que se realiz6
el contacto con los posibles participantes. En este proceso se le informa'y
solventa todas las dudas que puedan tener sobre el desarrollo y finalidad

del estudio.

Una vez que los posibles participantes manifiesten su conformidad e
interés por el estudio, deberan leer la hoja de informacién al participante y
cumplimentar el consentimiento informado, en el que se incluye el
consentimiento de grabacion de la entrevista. Documentos que se pueden

ver en los apéndices 4y 5.

Durante toda la investigacion, los datos de caracter personal y privado de
los participantes en el estudio seran tratados de acuerdo con la normativa
vigente como la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion
de datos de caracter personal(36). La codificacion de la identidad y los
datos que puedan identificar a la persona, se realiza con la finalidad de

preservar la identidad en todo momento.
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7. Plan de difusién de los resultados
Una vez finalizado el estudio se llevara a cabo la difusion de los datos,
contribuyendo con la produccién cientifica. En la difusion se tendra en
cuenta principalmente revistas y congresos nacionales e internacionales

que tengan relacion con el &mbito de actuacion.
o Revistas
Revistas internacionales de autismo

e Autism. The National Autistic Society. Journal Citation Report
(JCR), 2015: 0.317. Scimago Journal & Country Rank (SJR) SJR,
2015: 1.350.

e Autism research. International Society for Autism Research
(INSAR). JCR, 2015: 3.048. SJR, 2015: 2.126.

e Focus on Autim and Other Developmental Disabilities. Hammill
Institute on Disabilities. JCR, 2015: 1.273. SJR, 2015: 0.806.

e Journal of Autism and Developmental Disorders. JCR, 2015:3.493.
SJR, 2015: 1.877.

e Research in Autism Spectrum disorders. JCR, 2015: 1.317. SJR,
2015: 1.317.

Revistas internacionales de Terapia ocupacional

e American Journal of Occupational Therapy. JCR, 2015: 1.806.
SJR, 2015: 0.913.

e Australian Occupational Therapy Journal. JCR, 2015: 1.404. SJR,
2015: 0.590.

e British Journal of Occupational Therapy. JCR, 2015: 0.935. SJR,
2015: 0.403.

e Canadian Journal of Occupational Therapy - Revue Canadienne d
Ergotherapie. JCR, 2015: 1.179. SJR, 2015: 0.676.

e Hong Kong Journal of Occupational Therapy. JCR, 2015: 0.348.
SJR, 2015: 0.296.
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e Scandinavian Journal of Occupational Therapy. JCR, 2015: 0.957.
SJR, 2015: 0.678.

Revistas nacionales de autismo
¢ Revista XX Maremagnum, Federacioén de Autismo Galicia.
Revistas nacionales de Terapia ocupacional

e Revista informativa de la Asociacion Profesional Espafiola de
Terapeutas Ocupacionales (APETO).

¢ Revista de Terapia Ocupacional de Galicia (TOG)

o Congresos
e XIXX congreso de la Asociacion Espafiola de profesionales del

autismo (AETAPI), en 2018.

e 17° Congreso mundial de Terapia Ocupacional, World Federation
Occupational Therapist (WHOFT). Sudéfrica en 2018.

e XVIII Congreso nacional de estudiantes de Terapia ocupacional
(CITO), en 2018.

o Entidades

Se realizarq difusién en las entidades que han participado en el
estudio y también en la Federacion de Autismo Galicia.
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8. Financiacién de la investigacion

8.1. Recursosy presupuesto
Es importante conocer que para la realizacion del estudio es necesario
contar con un espacio en el que se puedan recoger los datos y la
informacion necesaria. Estos recursos de infraestructurales son espacios

gue estan ofertados por las entidades colaboradoras con el estudio.

La terapeuta ocupacional es el profesional que va a realizar la
investigacion y a la vez el que tendra contacto directo con los
participantes. Este profesional contara con una contratacion a tiempo
parcial en horario de mafiana o tarde segun la disponibilidad de los

participantes.

En relacion a los recursos materiales, seran necesarios tanto materiales
inventariables y fungibles, siendo necesarios para la recogida, analisis de

los datos y difusién de los resultados.

Al mismo tiempo, también sera necesaria una linea de teléfono y una
conexién a internet, que facilitard el contacto con las entidades y con los
participantes. Asi como también el acceso a diferentes bases de datos y

documentacion necesaria para el estudio.

En la Tabla V, se puede observarse el coste estimado de la investigacion.
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Tabla V. Coste estimado del proyecto

Coste
Espacio de la entidad en la que se realiza el -
contacto con los participantes
Terapeuta ocupacional 12.250/afio”
2.003
Material Ordenador 630 848
inventariable Grabadora 95
Disco duro externo 53
Impresora 70
Material fungible Material de oficina 200 200
Otros gastos Atlas.ti 75
(licencia de
estudiante) 955
SPSS -
(licencia gratuita UDC)
Transporte 400
Linea de teléfono e 480
internet (40/mes)
Inscripcion Necesario para 500
acceder a los
congresos
Traduccién Traduccién del 600
material del congreso
Alojamiento Tiempo determinado 300
en el congreso
Transporte Desplazamiento hasta 500
el congreso

2 El coste del terapeuta ocupacional se ha calculado en base a la tabla salarial estipulada
por el Instituto Carlos I
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8.2. Posibles fuentes de financiacion
Las posibles fuentes de financiacion se pueden dividir en financiacion de

caracter publico o privado.

o Fuentes de financiaciéon publicas

- Proyectos de la secretaria del Estado de investigacion y Desarrollo
e innovacion (Proyectos I+D+i), del Ministerios de Economia y

Competitividad.

o Fuentes de financiacion privada

“Tu proyecto cuenta”, de la Fundacion Repsol, destinado a
proyectos que fomenten el desarrollo integral de las personas con
discapacidad.

- Ayudas a la investigacion Ignacio H. de Larramendi a proyectos
solidarios de la fundacion Mapfre.

- Ayudas a investigadores y creadores culturales de la Fundacion
BBVA.

- Convocatoria de ayudas para proyectos que fomenten Ila
autonomia y calidad de vida de personas mayores, con
discapacidad o enfermedad mental, junto con la atencion de las

familias, de la fundacién Obra Social La Caixa.
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Apéndices
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Apéndice 1. Listado de abreviaturas

A.B.A: Applied Behavior Analysis

AOTA: The American Occupational Therapy Association

CEIC: Comité de Etico de la Investigacion Clinica

CIE: Clasificacion Internacional de Enfermedades

DSM: Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos mentales
JCR: Journal Citation Report

SERGAS: Servizo Galego de Saude

SJR: Scimago Journal & Country Rank

TEA: Trastorno del Espectro del Autismo

TEACCH: Treatment and Education of Autistic and Related

Communication Handicapped Children

TGD: Trastorno Generalizado del Desarrollo

TO: Terapia Ocupacional

INSAR: International Society for Autism Research

IS: Integracion Sensorial
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Apéndice 2. Guién de entrevista

Datos personales del entrevistado/a

Cadigo:

Edad: Sexo:

Relacién de parentesco:

Observaciones:

Datos del familiar con TEA

Edad: Sexo:

Reside en el domicilio familiar: Diagnostico de TEA:

Usuario/a de alguna entidad: Intervenciones a las que asiste:

Guia de preguntas

¢Puede describir el proceso de diagnéstico de su hijo/a y el
impacto en la familia?

¢, Puede describir un dia tipico en la rutina familiar?

¢Puede describir las actividades diarias en las que participa su
hijo/a? ¢Cuales destacaria como actividades que realice
adecuadamente? ¢Cudles destacaria como actividades en las que
tenga dificultades?

¢ Qué implicaciones supone tener un hijo/a con TEA en el dia a dia
de la familia?

¢, Qué apoyos tiene para el cuidado, educacién y atenciébn a su
familiar con TEA?

¢, Qué tipo de intervenciones realizan los profesionales con su
hijo/a? ¢ Ustedes participan en el proceso de intervencion y de qué
forma?

¢,Cuadles son las prioridades para la intervencion?

Observaciones:
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Apéndice 3. Autorizacion de aceptacion y acceso a las

entidades

Autorizacion y aceptacion de acceso a la entidad en
la que se recoge la muestra

Titulo: Estudio sobre las necesidades ocupacionales de las familias de
personas con trastorno del espectro del autismo.

Yo , Director/a del

centro . He leido la hoja de informacién al

participante y autorizo a Ana Quintana Castro al acceso a los

participantes necesarios para el estudio.

Fdo.: El/la directora del centro Fdo.: la investigadora
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Apéndice 4. Hoja de informacion al participante

Hoja de informacion al participante en un
estudio de investigacion

Persona de referencia de un menor con TEA

Titulo: Prioridades y necesidades ocupacionales percibidas por las

familias de nifios con trastorno del espectro del autismo

Investigadora: Ana Quintana Castro
Directoras: Betania Groba Gonzalez y Berta Gandara Gafo

Centro: Facultade de ciencias da Salde. Grao en Terapia ocupacional,

Univerdidade da Coruia (UDC)

Este documento tiene como objetivo ofrecer informacion sobre el estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio fue
aprobado por el Comité de Etica de investigacion del Servicio Galego de
saude (SERGAS).

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

tiempo necesario para decidir participar o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar o si acepta hacerlo, cambiar de parecer

retirando el consentimiento en cualquier momento sin la obligacién de dar
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explicaciones. Le aseguramos que esta decision no afectara a la relacion

con los profesionales ni a la asistencia a la que usted tiene derecho.
e (Cudl es el propésito del estudio?

Con la realizacion del estudio se quiere conocer las prioridades
ocupacionales, el desempefio ocupacional, estudiar las necesidades y

experiencias de las familias de personas con TEA.

Al mismo tiempo, también se quiere describir como las familias perciben

el desempefio ocupacional de sus hijos.
e ¢;Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado a participar porque es familiar de una persona con
Trastorno del espectro del autismo y a la vez cumple con los criterios de

inclusion y exclusion del estudio.
e (En qué consiste mi participacién?

Su participacién tendra una duracién estimada de entre 2 y 4 horas
totales, divididas en dos dias.

Debe saber usted participa en la fase de recogida de datos e informacion.
En concreto, su participacion consiste en la realizacién de una entrevista
semi-estructurada, que tiene como finalidad conocer como es su
desemperio diario, segun las necesidades presentes en su familiar. Y en
la elaboracién de un cuestionario en el que debe de determinar el grado
de importancia y satisfaccién que tiene el desempefio de su familiar en

algunas ocupaciones diarias.

Se le solicitard que firme una autorizacion de grabacién de voz de la
entrevista y del cuestionario, con la finalidad de que se pueda profundizar

en la informacién obtenida.

Debe saber que tanto los datos obtenidos como las grabaciones de voz

de la entrevista seran codificados, guardando el anonimato y la proteccion
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de los datos obtenidos. Una vez analizados los datos, los archivos de
audio seran debidamente destruidos.

e ¢;Qué molestias o0 inconvenientes tiene mi participacion en el

estudio?

El estudio no tiene ningun riesgo para la salud ni contra la integridad de
los participantes. No se llevara a cabo ningun tipo de intervencién por lo
que el Unico inconveniente que debe conocer es el tiempo que cada

persona dedica a la realizacion de la entrevista y el cuestionario.
e ¢Qué beneficios obtengo por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo del estudio. Ya que la
investigacién trata de conocer aspectos desconocidos o0 que en la
actualidad no estan claros sobre el Trastorno del espectro del autista. La
informacion obtenida puede ser de utilidad para otras personas.

e ¢ Recibiré lainformaciéon obtenida del estudio?

Si usted lo desea, se le facilitard un resumen de los resultados del

estudio.
e (Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados obtenidos tras la realizacion del estudio seran tUnicamente
para la elaboracion del trabajo de fin de grado de la titulacion Grao en
Terapia ocupacional de la UDC. Destacando que no sera transmitido
ningun dato que puedan llevar a la identificaciébn de las personas que

participan en el estudio.
e ;COmMo se protegera la confidencialidad de mis datos?

Usted debe saber que el tratamiento, la comunicacion y la cesion de los
datos se haran conforme a la Ley Organica 15/1999, 13 de diciembre, de
proteccion de datos de caracter personal. Y que a la vez también debe

saber que durante todo el estudio, podr4d acceder a los datos,
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consultarlos, modificarlos o cancelarlos, solicitandolos ante la

investigadora.

Unicamente la investigadora y las directoras del estudio, tendran acceso a
todos los datos obtenidos en el estudio. Se podra transmitir a terceros
informacion que no pueda ser identificada. En el caso de que alguna
informacion se transmitida a otros paises, se realizar4 con un nivel de
proteccion de datos equivalente, como minimo al exigido por la normativa

del pais.

Sus datos seran recogidos y conservados hasta la finalizacién del estudio
de modo codificado. La responsable de la custodia de los datos es Ana
Quintana Castro. Una vez finalizado el estudio todos los datos, los

archivos de voz y las codificaciones realizadas seran destruidos.
e /Existen intereses econdémicos en el estudio?

Esta investigacion es promovida por la UDC. La investigadora no recibira

retribuciones especificas por la dedicacion al estudio.

Usted no tendrd ningan tipo de retribucion por su participacion y que el

estudio no generara ningun tipo de beneficio econémico.
e Contacto con el equipo de investigacion del estudio.

Usted puede contactar con Ana Quintana Castro, estudiante de cuarto
curso de Terapia ocupacional, junto con las directoras Betania Groba
Gonzalez y Berta Gandara Gafo. En el teléfono y

en el email

Muchas gracias por la atencién y la colaboracion.
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Apéndice 5. Consentimiento informado

Documento de consentimiento para participantes en
el estudio de investigacion

Titulo: Prioridades y necesidades ocupacionales percibidas por las

familias de nifios con trastorno del espectro del autismo

Yo ,

o Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me ha entregado, pude conversar con Ana
Quintana Castro y hacer todas las preguntas oportunas.

o Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo
retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar ningun tipo
de explicaciones o0 que se vea perjudicada la relaciéon e
intervencién con los profesionales del centro.

o Accedo a que se utilicen los datos en las condiciones detalladas en
la hoja de informacién al participante.

o Presto libremente mi conformidad a participar en el estudio.

o Autorizo a la grabacion en audio de la entrevista en las condiciones

detalladas en la hoja de informacion al participante.

Fdo.: El/la participante Fdo.: La investigadora
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