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Titulo del proyecto: Analisis del desempefio ocupacional a través del surf
en las areas de ocio y participacion social en personas con trastorno del

espectro del autismo.

Resumen del titulo: Andlisis del desempefio ocupacional del ocio y
participacion social en TEA.

Resumen: El trastorno del espectro del autismo (TEA) es un trastorno del
neurodesarrollo que se caracteriza con una serie de alteraciones en la
comunicacién verbal y no verbal, en la interaccién social y en la presencia
de patrones restrictivos y repetitivos de la conducta. La terapia ocupacional
pretende fomentar el desempefio ocupacional de las areas de ocio y

participacion social de las personas con TEA utilizando como medio el surf.

Objetivo. El objetivo general del estudio es explorar y conocer la eficacia
del surf en el desempefio ocupacional en las areas de ocio y participacion
social de las personas con trastorno del espectro del autismo (TEA).

Metodologia. Se emplea una metodologia mixta, que proporciona una
perspectiva cualitativa y cuantitativa para la interpretacion de los datos. Las
técnicas de recogidas de datos que se utilizan son la entrevista semi-
estructurada, el cuaderno de campo, la medida canadiense de rendimiento

ocupacional (COMP) y la observacion.

Palabras clave: terapia ocupacional, TEA, surf, ocio y participacion social.
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Titulo do proxecto: Andlise do desempefio ocupacional a través do surf
nas areas de ocio e participacién social en persoas con trastorno do

espectro do autismo.

Resumo do titulo: Analise do desempefio ocupacional do ocio e
participacion social en TEA

Resumo: O trastorno do espectro do autismo (TEA) é un trastorno do
neurodesarrollo que se caracteriza con una serie de alteraciéns na
comunicacién verbal e non verbal, na interaccion social e na presencia de
patrones restrictivos e repetitivos da conducta. A terapia ocupacional
pretende fomentar o desempefio ocupacional das éareas de ocio e

participacion social das personas con TEA utilizando como medio o surf.

Obxectivo: O obxectivo xeral do estudo é explorar e cofiecer a eficacia do
surf no desempefio ocupacional nas areas de ocio e participacién social

das persoas con trastorno do espectro do autismo (TEA).

Metodologia. Empléase unha metodoloxia mixta, que proporciona unha
perspectiva cualitativa e cuantitativa para a interpretacion dos datos. As
técnicas de recollidas de datos que se utilizan son a entrevista semi-
estructurada, o caderno de campo, a medida canadiense do rendimiento

ocupacional (COMP) e a observacion.

Palabras clave: terapia ocupacional, TEA, surf, ocio e participacion social.
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Title of the Project: Analysis of occupational performance through surfing
in the &reas of leisure and social participation in people with autism

spectrum disorder.

Abbreviated title: Analysis of the occupational performance of leisure and
social participation in TEA

Abstract: Autism spectrum disorder (ASD) is a neurodevelopmental
disorder characterized by a series of alterations in verbal and non-verbal
communication, in social interaction and in the presence of restrictive and
repetitive patterns of behavior. Occupational therapy aims to promote the
occupational performance of the leisure and social participation areas of

people with ASD using surfing as a means.

Objetive: The general objective of the study is to explore and know the
effectiveness of surfing in occupational performance in the areas of leisure

and social participation of people with autism spectrum disorder.

Methodology: A mixed methodology is used, which provides a qualitative
and quantitative perspective for the interpretation of the data. The
techniques of data collection used are the semi-structured interview, the
field notebook, the Canadian measure of occupational performance
(COMP) and observation.

Keywords: occupational therapy, ASD, surfing, leisure and social

participation
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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) es un trastorno del
neurodesarrollo, que como su concepto indica, influye en el desarrollo de
la persona en su conjunto, apareciendo en los primeros afios de vida y
manteniéndose a lo largo de su ciclo vital. Generalmente se identifica en
etapas tempranas, a partir de los 18 meses de edad. Forma parte del TEA,
un conjunto de trastornos que afectan de manera compleja al
desenvolvimiento del sistema nervioso central y al funcionamiento cerebral,
mayormente aquello que se encuentra relacionado con el procesamiento
de informacion derivado de la interaccion social. Se caracteriza de esta
manera, con alteraciones en la comunicacion verbal y no verbal, en la
interaccion social y en la presencia de patrones restrictivos y repetitivos.
(1,2)

Todas las personas con TEA tienen una evolucién de su desarrollo
diferente, que depende, de sus caracteristicas personales, del entorno en
el que se desenvuelven y de los aprendizajes que la propia persona va
experimentando y adquiriendo a lo largo de su vida. Es por este motivo, por
el que se conoce como espectro, debido a que esta formado por un grupo
de trastornos con una serie de caracteristicas similares, pero que cada

persona manifiesta de manera diferente. (2)

En la actualidad no es posible determinar una causa que explique la
aparicion del TEA, pero si hay estudios que lo relacionan con una fuerte
implicaciébn genética en su origen. Estos estudios sobre investigacion
genética, indican que al menos en el 10% de los casos podria deberse a
algun tipo de trastorno en los cromosomas. A pesar de que se ha conocido
gue una parte pequefa de los genes pueden incrementar la susceptibilidad
del TEA, es probable que se encuentren implicados muchos mas. Por otro
lado, muchos investigadores creen que también puede deberse al resultado

de algun factor ambiental que interactia con esta susceptibilidad genética.
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Pero como actualmente no hay estudios que demuestren su causa, el TEA
se considera un trastorno sin etiologia especifica. (5)

En la actualidad en Espafia, los estudios epidemioldgicos realizados
indican que existe un aumento considerable de casos diagnosticados de
TEA. Este incremento puede deberse a que existe mayor precision de los
procedimientos e instrumentos para diagnosticar a las personas, una mayor
formacion y conocimiento por parte de los profesionales o una realidad en
la que si aumenta el nimero de personas diagnosticadas. Pero no existe
una disponibilidad real sobre datos poblacionales, ni tampoco sobre los
sistemas de informacioén y/o estadisticos que permitan conocer la realidad
de personas con TEA. Son varias las asociaciones, como Autismo Espafia,
que reclaman un sistema de registro de informacion poblacional. Ya que
esta ausencia de informacion, afecta significativamente en la planificacion

de recursos y servicios especificos de atencion. (3)

Por otro lado, en la comunidad de Galicia, se ha querido llevar a cabo un
estudio en el que se pueda obtener una aproximacion de las personas que
tienen un diagnostico de TEA, asi como su distribucién geografica y las
necesidades de estas personas. Para ello, se han recopilado datos de 13
asociaciones diferentes que conforman la Federacion de Autismo de
Galicia. En 2015, se han atendido a un total de 972 personas, dando lugar
a un 10% del incremento en diagndsticos; en 2016 a 1.179 personas, con
un aumento del 21%; y en 2017 a 1.332 personas con un 24% de

incremento anual en diagnosticos de TEA. (1)

En Estados Unidos, el informe emitido por los Centros para el Control y
Prevencion de Enfermedades (CDC) refiere que aproximadamente 1 de
cada 59 nifios ha sido identificado con TEA. Se conoce también que existe
mayor frecuencia en hombres que en mujeres (en proporcion de 4:1) y que

no hay diferencias en su aparicion en cuanto la cultura o la clase social. (4)

En los ultimos afos distintos paises han tomado conciencia de lo que el

TEA implicay han establecido medidas para poder realizar un abordaje con
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disposicion de servicios y recursos. La Asamblea General de las Naciones
Unidas declar6 el 2 de abril como el Dia Mundial de Concienciacion sobre
el Autismo en 2007, conmemorandolo con una jornada de atencién a las

necesidades urgentes de las personas con autismo en todo el mundo.
1.2 Evolucién historica

Hasta llegar al concepto actual de TEA, la vision en la comunidad cientifica
y en la sociedad ha variado mucho a lo largo de los afios.

Las primeras referencias que se conocen se remontan a mediados del siglo
XX, con el conocimiento de personas “extravagantes y encantadas”, debido
a que tenian dificultad en la interaccion y escaso contacto afectivo con otras

personas y su entorno.

En el afio 1747, en un analisis realizado por el doctor Utah Frith, se
describia el caso de un nifio, Hugh Blair. El cual explicaba que tenia “un
patréon de autismo sin dafio cerebral, con grave deprivacion social,

discapacidad intelectual y trastorno del lenguaje”. (7)

Poco después, de las descripciones de Uthah Frith, en 1798 se conoce la
historia de otro nifio, Victor, al cual hacian referencia como “el nifio salvaje
de Aveyron”. Durante 5 afos fue educado por el doctor Itard, el cual
describia al nifio “como una persona con presencia de peculiaridades
sensoriales, ausencia de conductas de imitacién, balanceos, asi como

explosiones de risa sin motivo aparente”. (6,7)

Fue en el afio 1911, cuando aparecid por primera vez la palabra autismo.
En esa fecha, el psiquiatra suizo Paul Eugen Bleuler, introdujo este término
para referirse a una alteracién, propia de la esquizofrenia, que implicaba un

alejamiento de la realidad externa. (6).

Sin embargo, no es hasta los afios 40 que el autismo es descrito y
considerado como trastorno distinto a los demas y con entidad propia. En
1943, Leo Kanner, publicé el articulo “Autistic disturbances of affective
contact”, que hacia la descripcion de 11 nifilos que mostraban grandes

dificultades para relacionarse con los demas. Identifica en ellos: “1)

11
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incapacidad para relacionarse con el entorno; 2) alteraciones en el
lenguaje, sobre todo como vehiculo de comunicacion social; 3) resistencia
obsesiva a los cambios; 4) aparicion, en ocasiones, de habilidades
especiales; 5) buen potencial cognitivo, pero limitado a sus centros de
interés; 6) aspecto fisico normal y 7) aparicién de los primeros sintomas
desde el nacimiento. Finalmente, se refiri6 al autismo como “alteracion

autista innata del contacto afectivo”. (6)

Un afilo mas tarde, en 1944, Hans Asperger publicé observaciones muy
similares a las de Kanner. La publicacion de Asperger recogia la historia de
cuatro chicos y para ello utilizaba también el término autismo. Lo cual es
coincidencia teniendo en cuenta, como parece ser, que Asperger
desconocia el trabajo y la publicacién de Kanner, y viceversa. Los chicos
que identific6 tenian un patron de conducta caracterizado por falta de
empatia, poca habilidad para hacer amistades, lenguaje pedante o
repetitivo, pobre comunicacion no verbal, interés desmesurado por ciertos

temas y torpeza motora y mala coordinacion. (6,8)

Los trabajos de Asperger, por el hecho de haber sido publicados en aleman,
fueron ignorados en la mayoria de los paises. Estos experimentaron un
cambio en1981, tras la traduccion de sus trabajos al inglés por Lorna Wing,
a quien se atribuye el término sindrome de Asperger. (7)

No fue hasta el afio 1980, con el DSM-III, cuando se incorpora el autismo
como categoria diagnéstica especifica. En el DSM-IV, la categoria de los
trastornos generalizados del desarrollo contiene cinco subtipos de autismo:
el trastorno autista, el sindrome de Asperger, el trastorno desintegrativo
infantil, el trastorno generalizado del desarrollo no especificado (TGD no

especificado) y el sindrome de Rett.

En 2013 y después de 19 afios, el DSM 5 ha sido actualizado con una
nueva literatura y experiencias clinicas. Se han sustituido cuatro de estos
subtipos (trastorno autista, sindrome de Asperger, trastorno desintegrativo
infantil y TGD no especificado) por la categoria general “trastornos del

espectro autista” (TEA). La definicion diagndstica del DSM-5 especifica tres

12
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niveles de gravedad en los sintomas, asi como el nivel de apoyo necesario.

(8)

Por ello, en la actualidad y segun el DSM 5 se entiende por trastorno del

espectro autista aquel en el que se cumplan los siguientes criterios:

A. “Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la
interaccion social en diversos contextos.”

B. “Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o
actividades.”

C. “Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del
periodo de desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente
hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas, o
pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases
posteriores de la vida). “

D. “Los sintomas causan un deterioro significativo en lo social, laboral
u otras areas importantes del funcionamiento habitual.”

E. “Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad
intelectual o por el retraso global del desarrollo.” (9)

Otro de los manuales de diagnéstico es la Clasificacion Internacional de las
Enfermedades (CIE), que pertenece a la Organizacion Mundial de la Salud.
Pero, todavia en el mes de junio de 2018, ha sido aprobada la versiébn mas
reciente, la CIE-11; que sera presentara en la Asamblea Mundial de la
Salud en mayo de 2019 para su adopcion por los Estados Miembros, y

entrara en vigor el 1 de enero de 2022. (10)
1.3 Laterapia ocupacional y el TEA.

La Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT), se refiere a
la Terapia Ocupacional (TO) como una profesién socio sanitaria que se
centra en la persona para promover la salud y el bienestar a través de las

ocupaciones. (11)

Los terapeutas ocupacionales forman parte del equipo en la prestacién de

servicios y recursos para las personas con TEA. Sin embargo, hasta hace

13
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unos afios, el papel del terapeuta ocupacional en personas con TEA, a
menudo se centraba solo en las habilidades sensoriales o motoras,
abandonando el concepto de la ocupacion y todo lo que engloba. Con los
afos, se ha ido abordando la terapia ocupacional con otra perspectiva en
la que se considera una intervencion centrada en el desempefio
ocupacional de todas las areas de las personas, asi como de su entorno.
(12,14)

La evaluacion y el tratamiento de personas con TEA es compleja, ya que
como se mencionaba anteriormente hay una gran diferencia entre cada
persona. Por ello, desde terapia ocupacional se intenta trabajar con cada
persona de manera individual y no siguiendo siempre los mismos métodos
de manera que se realice una intervencién de calidad y contando con un
equipo interdisciplinar. Dentro de este equipo, la Terapia Ocupacional es
una profesion que puede contribuir, dado que aporta las competencias

necesarias para ello, como la propia evidencia confirma.

La Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (AOTA), publica en el
afio 2005 un articulo que se considera una referencia en TO y autismo; ya
gue es una de los primeros articulos que se centra exclusivamente en el
andlisis de las ocupaciones y la descripcion de las dificultades de las
personas con TEA. Se especifica que las personas con TEA pueden ser
susceptibles de la intervencidon de TO debido su compromiso en el

desempefio ocupacional. (13)

En la actualidad, no hay un abordaje especifico para el trastorno del
espectro del autismo, pero si se conocen diversos métodos, que

demuestran que se obtienen beneficios en su aplicacion.

La intervencidn que mas relevancia tiene desde TO con personas con TEA
es el tratamiento de integracion sensorial, desarrollados por Anna Jean
Ayres en los afios 60. Y a los que corresponde la gran parte de la literatura
cientifica existente sobre la terapia ocupacional con personas con TEA.
(15,17)

14
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Por otro lado, la intervencion desde terapia ocupacional se llevara a cabo
teniendo en cuenta en todo momento a las familias, ya que se considera a
éstas como parte central del proceso. Es necesario incluirlas en la
intervencion debido a que son un elemento fundamental en la vida de una
persona, la cual proporciona apoyo y ayuda al desarrollo de la misma a lo
largo de su vida. Por tanto, se considera a las familias como una fuente de
apoyo y seguridad, pudiendo brindar un ambiente seguro y estable en el
que llevar a cabo un desempefio ocupacional sin compromiso. Asi mismo
la familia nos sirve como una fuente de informacion que permite conocer
las experiencias, necesidades, estrategias, cambios, rutinas y roles que se

van adoptando las personas con TEA durante todo el proceso. (16, 18)
1.4 Justificacion del estudio

Las personas con TEA presentan compromiso en el desempefio
ocupacional, mayormente en lo referido a lo social: participacion,
comunicacion, lenguaje e interaccion con el entorno. Es por ello, que este
estudio pretende conocer si hay beneficios en las areas de participacion
social y ocio de las personas con TEA, utilizando como medio la practica

del surf.

El surf, que se conozca, se practica desde el afio 1770, donde comenzo en
Hawaii. Desde aquella, se ha extendido por toda la geografia hasta llegar a

todos los continentes. (19)

En la actualidad, es un deporte con mucha afluencia y que se practica en
muchos lugares de la costa espafiola, entre ellos la Comunidad Auténoma
de Galicia, con su ciudad pionera del surf a nivel estatal, A Corufia. En la
actualidad, existen 12 escuelas de surf en el &rea de A Corufia, que ofertan

el aprendizaje de este deporte dentro de la ciudad.

En Espafia, no existen estudios sobre la eficacia del surf en personas con
TEA, pero ya hay dos escuelas, una ubicada en Cadiz y otra en el Pais

Vasco, que ofertan la actividad a esta poblacién. (20)

15



Andlisis del desempefio ocupacional del ocio y participacion social en TEA

También existen varios articulos de revistas no cientificas en los que se
habla de la préactica del surf en personas con TEA y como cada vez se
implementa mas en las escuelas de Espafia, pero es un ambito que todavia

esta en evolucion y que se desconoce por la sociedad.

Por otro lado, en cambio si que existen estudios que evidencian que las
actividades acuaticas son eficaces en las personas con TEA,
concretamente la natacion. Esta demuestra que existe una mejoria del
desempeiio ocupacional en su desarrollo personal y en su desempefio

ocupacional, después de realizar determinadas actividades acuéticas. (21)

Por ello, se considera que la practica acuatica del surf, puede utilizarse
como medio de intervencién para poder conseguir que las personas con
TEA mejoren su participacion social y su ocio, asi como pueda existir una

repercusion positiva en el desarrollo de todas las areas posibles.
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3. Objetivos.
3.1 Objetivo general

Explorar y conocer el impacto de una intervencion basada en el surf sobre
el desempefio ocupacional en las &reas de ocio y participacion social de las
personas con trastorno del espectro del autismo.

3.2 Objetivos especificos.

- Conocer y comprender la perspectiva de los familiares vy
profesionales del &mbito del autismo.

- Explorar el desempefio en el area de participacion social y ocio de
las personas con TEA.

- Promover un ocio saludable a través de la préactica del surf.

- ldentificar cambios en otras areas de ocupacion de las personas con
TEA.
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4. Metodologia.
4.1Disefio de estudio.

Se plantea un estudio de metodologia mixta, con las perspectivas
cualitativa y cuantitativa, valorando la perspectiva de los familiares y el
desempefio de los participantes en las areas de ocio y participacion social.

La metodologia cualitativa, con un enfoque fenomenolégico, busca conocer
e interpretar las vivencias de los participantes, como fueron sentidas y
experimentadas. Los datos obtenidos seran descripciones sobre
situaciones, eventos, personas, conductas y cambios que puedan
realizarse. Para ello, la investigadora preguntard de manera abierta y

obtendré datos de manera escrita o verbal con caracter subjetivo. (23)

La perspectiva cuantitativa se ha desarrollado a través de un estudio
descriptivo u observacional y transversal. Es decir, describe, observa, mide
y analiza las diferentes variables, sin dimension temporal. Para ello la
investigadora expondra a los participantes a una actividad y asi poder

analizar las variables. (22)
4.2 Ambito de estudio.

El estudio tendra lugar en entidades publicas y privadas que presten sus
servicios a personas con TEA y que formen parte de la ciudad de A Coruia
(llustracion 1), perteneciente a la Comunidad Auténoma de Galicia.

llustracion 1: ciudad de A Corufia, localizacion geogréfica del ambito de estudio.
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Una vez seleccionadas las entidades, se realizard una seleccion de
participantes del estudio, de acuerdo con los criterios de inclusion y

exclusion. De igual manera, a sus familiares o tutores legales.

Algunos servicios y entidades de A Coruia que se contemplan para iniciar
el contacto para el desarrollo del trabajo de campo son: Asociacién de
padres de personas con Trastorno del Espectro Autista de La Corufia
(ASPANAES), Fundacién Autismo Corufia, Asociacion de Pais e Nais de
Persoas con Trastorno do Espectro Autista de Centros de Apoio Familiar
(APACAF), Asociacion Sindrome de Asperger de Galicia (ASPERGA),

Sinapse y Neurosens.

La parte practica del estudio se realizara en la escuela de surf Prado Surf
Escola, situada en la playa de Bastiagueiro, en el Ayuntamiento de Oleiros,

préximo al de A Corufa.
4.3 Seleccién de informantes

El tipo de muestreo que se utilizara para llevar a cabo esta investigacion
serd muestreo no aleatorio, es decir, se selecciona a los participantes en
base a criterios propios de la investigadora que se mencionaran a
continuacion, e intencional ya que existen criterios que se acuerdan
anteriormente para seleccionar a los participantes. (23)

Se seleccionardn como informantes a los familiares o tutores legales de las
personas con TEA que estén recibiendo TO en la ciudad de A Coruiia, para

conocer asi sus experiencias y opiniones sobre el tratamiento de TO.
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Tabla |

Criterios de inclusion y exclusién del Grupo |

Grupo I: Personas con TEA

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Tener una edad comprendida entre los 18 y | Tener una edad menor a 18 afios o

40 afos superior a 40 afios

Formar parte de alguna de las asociaciones | Presentar dificultades significativas que

de la ciudad de A Corufia impidan la participacion en el estudio

Presentar un diagnéstico de trastorno del | No comprometerse en la realizacion del
espectro autista estudio

Tener nociones basicas sobre natacion

Tabla Il

Criterios de inclusion y exclusién del Grupo I

Grupo ll: Familiares o tutores legales de personas con TEA

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Ser familiar o tutor legal de una persona | No comprometerse en la realizacién del

con TEA proyecto

Comprometerse en la realizacién del
estudio

4.4 Procedimiento.

4.4.1 Revision bibliografica.

Para la busqueda de informacion, se ha realizado una buUsqueda
bibliografica de la literatura cientifica publicada en las principales bases de
datos en Internet, relacionadas con las Ciencias de la Salud y las Ciencias

Sociales. Para ello, se han utilizado las siguientes bases de datos: Scopus,
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Web of Science, PubMed, Dialnet y Scielo. La busqueda se ha llevado a
cabo desde enero del 2018 hasta mayo del mismo afio.

Para la revision de bibliografia en estas bases de datos se han utilizado los

siguientes descriptores:

e "Occupational Therapy"

e "Autism Spectrum Disorder"
e “Water sports”

e “Family”

e “Social participation”

e “Leisure activities”

Los términos se han buscado en los idiomas castellano e inglés.

Se han utilizado los operadores boolenaos AND y OR para combinar los
descriptores citados en las diferentes bases de datos. Algunos de los
estudios han sido descartados debido a que no eran de utilidad para la
investigadora por su afio de publicacion, debido a su antigiiedad, que la

tematica no era la adecuada para el estudio o por estar duplicados.

También se ha realizado una busqueda en libros, documentos y revistas

gue se encuentran en la Biblioteca de la Universidad da Corufia (UDC).

Tras la busqueda bibliogréfica, se ha apreciado que no existe evidencia
cientifica de la Terapia Ocupacional, el surf y el TEA. Si existe evidencia
sobre los deportes acuaticos y las personas con TEA, pero nada de ello
desde un abordaje de TO especifico. Por otro lado, también se ha
encontrado evidencia en el tratamiento de TO en personas con TEA a

través de la integracion sensorial, como se mencionaba anteriormente.

4.4.2 Redaccion del proyecto.
Tras la revision de la evidencia cientifica existe sobre el tema de estudio,

se ha realizado el disefio y posterior redaccion del proyecto.

4.4.3 Entrada al campo.
En primer lugar, la investigadora se pondra en contacto con las entidades

a través de llamada telefénica, de envio de correo electronico o de manera
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presencial. Para ello se ha realizado una hoja de solicitud conforme se
solicita a la entidad si puede realizar la investigacion con su colaboracion
(Apéndice 1). Asimismo, se solicitara la ayuda de la Federacion Gallega de
Autismo, para contactar con las entidades sin animo de lucro y con animo
de lucro, o en su caso con el Ayuntamiento de A Corufa, con la finalidad
de que se faciliten las entidades que se encuentran en la ciudad que
atienden a personas con TEA. Estas acciones se realizan con el objetivo
de presentar el proyecto a las asociaciones y su posible colaboracion en él

si estimasen oportuno.

Una vez éstas acepten, se encargaran de contactar con las familias, los y
los participantes que voluntariamente estén interesados en participar y que
cumplan los criterios anteriormente descritos y explicados. Una vez se
presenten los posibles participantes del estudio, se iniciara el contacto y se
presentara el proyecto. Para ello, se solicitara a las asociaciones la reunién

con los participantes de la investigacion.

Una vez se conozca finalmente a los participantes, la investigadora vuelve
a explicar la finalidad por la cual se quiere llevar a cabo el proyecto,
entregando a la vez una hoja de informacion al participante (Apéndice II).
Posteriormente, se aclararan las posibles dudas y se firmara el documento
de consentimiento informado por parte de los participantes (Apéndice llI).
Ambos documentos, la hoja de informacién y el consentimiento informado,
lo firmaran las propias personas con TEA y los familiares; solo en el caso
de que alguna de las personas con TEA no pueda firmarlo debido a una

invalidez.

4.4 .4 Intervencion.
El estudio se llevarda a cabo en la escuela de surf Prado Surf Escola,
ubicada en la playa de Bastiagueiro, Ayuntamiento de Oleiros, proximo al

de A Corufa.

Las clases seran de una hora y media semanal, por lo que seran realizadas

un dia de cada semana. En ellas existiran entre 4 o 5 instructores
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dependiendo del tamafio del grupo de personas con TEA. EI méaximo
permitido por la escuela es de 25 personas.

La escuela facilita todo el material: trajes de surf, tabla, vestuarios y clases
en donde explicaran una pequefia parte tedrica para control del mar.
Asimismo, también se hara cargo del transporte para traer y llevar al grupo

de personas a los que impartiran las clases. la es

4.4.5 Recogida de informacion.
La recogida de informacion se realizard mediante una entrevista semi-

estructurada (Apéndice IV) que serd grabada en audio, el cuaderno de
campo, la Medida Canadiense de Rendimiento Ocupacional (COMP) y la

observacion.

La entrevista se realizara a los familiares o tutores legales de las personas
con TEA. Por otro lado, se complementara todo con la observacion de la

investigadora.

La recogida de informacién se realizara en dos fases, la primera al inicio

del estudio y la segunda a modo de reevaluacion al finalizarlo.

Una vez recogidos todos los datos se codificaran y se eliminaran las
grabaciones con el fin de garantizar la confidencialidad de todos los

participantes.

4.4.6 Analisis de datos.
Todos los datos se obtendran de las entrevistas, observacion, cuadernos

de campo y COMP, tanto de la primera fase como de la ultima.

Por otro lado, en el analisis cualitativo se llevara a cabo una triangulacion
de los datos a la vez que se emplea el programa Atlas-ti. El analisis de los
datos obtenidos se realizard mediante el enfoque propuesto por Taylor y
Bogdan (1984) que se basa en tres fases: descubrimiento, codificacion y
relativizaciéon. En la primera fase se analizara toda la informacion captada,
en la segunda fase se categorizan los datos obtenidos y en la ultima fase,

se interpretaran. (24)
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Y por el lado cuantitativo se realizara a través del programa SPSS.

4.4.7 Elaboracion de informe final.
Una vez obtenidos e interpretados los datos, se procedera a la realizacion

del informe final con los resultados y las conclusiones correspondientes.
4.4.8 Difusion de los resultados.

Una vez se finaliza la redaccion del informe, se procedera a su divulgacion
en diferentes revistas de terapia ocupacional, asi como en revistas y
congresos que tengan relacidon con TEA. La divulgacion también se
realizara en las entidades que hayan participado en la investigacion y

quieran conocer los resultados y conclusiones del estudio realizado.

4.5 Técnica de recogida de datos.

4.5.1 Entrevista semiestructurada.

La recogida de informacion se llevara cabo a través de una entrevista
semiestructurada, con la cual se pueden conocer las experiencias de los
familiares o tutores legales mediante una conversacion con preguntas
abiertas, encaminada a conocer las necesidades que son de interés para
la investigadora. De esta manera se busca profundizar en la dindmica
familiar de la poblaciéon a estudio. (23) La entrevista se realizar4 a las
personas de referencia de los participantes con TEA. En el caso de las
personas con TEA se emplearan otras técnicas de recogida de informacion,
ya que presentan de manera habitual dificultades significativas en el area
de comunicacion que dificultan la extraccion de la informacion a través de

esta modalidad.

Se solicitara a las personas entrevistadas permiso para grabar la
conversacion con el fin de que la investigadora tenga la informacién
necesaria guardada en ellas. Posteriormente, se eliminaran las

grabaciones con el fin de preservar el anonimato de los participantes.
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4.5.2 Observacion.
La observacion de la investigadora se realiza de manera abierta, por lo que

los participantes son conscientes de formar parte de la investigacion. La
investigadora podra estar interactuando con los usuarios a lo largo de la

intervencion, con el objeto de obtener la informacidén necesaria.

Mediante esta técnica se pretende obtener informacién como el interés por
la actividad, la participacion, socializacion con los integrantes del grupo, asi

como la actitud durante la intervencion.

4.5.3 Cuaderno de campo.

Durante todo el proceso de recogida de datos, se recogeran todas las
anotaciones que considere la investigadora de importancia en el cuaderno
de campo. Los datos obtenidos son descriptivos y objetivos, los cuales

seran anonimizados, asi como eliminados una vez finalizado el estudio.

4.5.4 Instrumento de valoracion canadiense del desempefio ocupacional
(COMP).

La COPM, es la Medida Canadiense de Rendimiento Ocupacional. Permite
la identificacion y evaluacion de las areas de desempefio que tienen mayor
grado de dificultad, conocer las prioridades y la satisfaccién de la persona.
(25)

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

otorgue. (25)

En caso de que la persona no posea capacidad de decision para realizar la
escala, se puede desarrollar ésta de forma gradual o se puede llevar a cabo
con los terapeutas ocupacionales, familiares o tutores legales de la persona

a la que se le realiza.

La COMP tiene una duracion de entre 20 y 30 minutos, en un proceso de

cuatro pasos:
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Identificar los problemas en el desempefio ocupacional.
Valorar la importancia del desempeiio.

Clasificar esos problemas.

A

Re-evaluar e identificar nuevos problemas en el desempefio

ocupacional.

4.6 Plan de anédlisis de datos.

Una vez recogida la informacion con las técnicas explicadas, se procedera
a la transcripcion de las entrevistas, de las notas grabadas del cuaderno de

campo y de la observacion.

Los datos para ser analizados, deben estar debidamente identificados, para
que no se pierda informacion o la contextualizacion. Para ello, asignara un
codigo alfanumérico para cada participante, familiares o tutores legales.
Sera la letra “F” la que represente a los familiares o tutores legales y la “T”

a los terapeutas ocupacionales. (26)

Se realizara la triangulacion de investigadoras, debido a que en el proceso
también participara la directora del proyecto. Esta triangulacion podra
detectara desviaciones en caso de que existan y realizara una comparacion

de todos los resultados.

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

empleara el programa Atlas-ti para el andlisis de los datos.

En el andlisis cuantitativo de los datos, se utiliza el programa SPSS, con el

que se realizara el calculo de frecuencias y porcentajes.
4.7 Criterios de rigor y credibilidad de la investigacion.

Los criterios que permiten garantizar el rigor y calidad cientifica del estudio
realizado son: la transparencia, la dependencia, la confirmabilidad y

aplicabilidad.

— 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
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resultados obtenidos se deben a las causas estudiadas y no a
posibles sesgos del estudio. (24)

— La aplicabilidad, es el grado en el que los resultados del estudio
pueden ser aplicados a otros contextos y participantes, mediante
la validez externa. (24)

— 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. (24)

— La neutralidad, se refiere al grado en el que los resultados nacen
s6lo de los participantes y el contexto de la investigacion.
Mediante la objetividad, mide la realidad fisica sin entrar en la

interpretacion individual. (24)
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5.Plan de trabajo.
La realizacion del estudio esté prevista para tener una duracion total de 18 meses. Desde enero de 2019 hasta julio de 2020.

Tabla Ill. Cronograma del estudio.

Andlisis del desempefio ocupacional del ocio y participacion social en TEA

2019

2020

Fases/Meses

Ene

Feb

Mar

Abr

May

Jun

Jul

Ago

Sep

Oct

Nov

Dic

Ene

Feb

Mar

Abr

May

Jun

Busqueda bibliogréfica

Preparacion de la investigacion

Entrada al campo

Recogida de informacion

Intervencioén

Andlisis de datos

Elaboracion del informe final

Difusién de los resultados

32




Andlisis del desempefio ocupacional del ocio y participacion social en TEA

6. Aspectos éticos.
Los aspectos éticos seran garantizados basandose en la normativa de

investigaciones con personas y recogidos en la Declaracion de Helsinki, las
normas de buena practica en investigacion con seres humanos y el Codigo
Deontolégico y Etico de TO. (27,28,29)

Para presentar el trabajo se solicitara autorizacion al Comité de Etica de la
Investigacion Clinica (CEIC) de Galicia. Una vez se obtenga la conformidad
de poder realizar el estudio, se empezara a contactar con las distintas
entidades. Y se informara de la finalidad del estudio a cada una de ellas.
(27)

Una vez que se realice el contacto con los posibles participantes, se le
entregard un consentimiento informado a cada persona. A la par, se
resolvera cualquier duda que cualquiera de los participantes pueda tener,

para que quede explicado y entendido el trabajo.

Cuando los participantes acepten que quieren participar en el estudio,
deberan de leer la hoja de informacion al participante y firmar el

consentimiento informado. (Apéndice Il y Apéndice III)

Toda la investigacion se ha realizado siguiendo el Reglamento (UE)
2016/679 del parlamento europeo y del consejo de 27 de abril de 2016
relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al
tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de estos datos, el
que dicta que durante el desarrollo del estudio se mantendra el anonimato

de los y las participantes mediante la codificacion de sus datos personales.

7.Plan de difusion de los resultados.
Una vez finalizada la investigacion se iniciara la divulgacion de los

resultados, para la cual se tendra en cuenta fundamentalmente revistas y
congresos que tengan relacién con los dmbitos de terapia ocupacional y

trastorno del espectro del autismo.
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7.1. Revistas

7.1.1.

7.1.2.

Revistas nacionales
Revista de Terapia Ocupacional Galicia (TOG).

Revista Informativa de la Asociacion Profesional Espafiola de

Terapeutas Ocupacionales (APETO).

Revistas internacionales
American Journal of Occupational Therapy (Journal Citation Reports

(JCR, 2017: 2.493).

Scandinavian Journal of Occupational Therapy (JCR 2017: 1.162).
British Journal of Occupational Therapy. (JCR, 2017: 0.754).
Australian Occupational Therapy Journal (JCR 2017: 1.823).
Canadian Journal of Occupational Therapy (CJOT) (JCR 2017:
1.327)

Hong Kong Journal of Occupational Therapy (JCR 2017: 0.840).

Revista Chilena de Terapia Ocupacional.

7.1.3 Revistas nacionales de TEA

Revista XX Maremagnum, Federacion de Autismo Galicia

7.1.4 Revistas internacionales de TEA

Autism research. International Society for Autism Research (INSAR).
(JCR, 2017: 3.768).

Research in Autism Spectrum disorders. (JCR, 2017: 1.675)

Focus on Autism and Other Developmental Disabilities. Hammill
Institute on Disabilities. (JCR, 2017: 0.959)

Journal of Autism and Developmental Disorders. (JCR, 2017:3.476).

7.2. Congresos

7.2.1. Congresos nacionales

Xl Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre
Personas con Discapacidad. Instituto Universitario de Integracion en
la Comunidad (INICO): 2020. Pendiente de confirmar lugar.

IX Congreso Internacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
(CIETO): 2019. Pendiente de confirmar lugar.
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- 'V Congreso Internacional de Terapia Ocupacional (CITO): 2019.

Pendiente de confirmar lugar.

7.2.2. Congresos internacionales
- 25° Encuentro anual ENOTHE: 2019. Pendiente de confirmar lugar.

- Conferencia Anual de la Asociacion Americana de Terapia
Ocupacional (AOTA): Nueva Orleans, 2019.

- 2°Congreso Consejo de Terapeutas Ocupacionales para los Paises
Europeos- Red Europea de Terapia Ocupacional en la Educacion
Superior (COTEC-ENOTHE): Praga, 2020.

- 18° Congreso de la Federacion Mundial de Terapeutas
Ocupacionales (WFOT): Paris, 2022.

7.3. Entidades

La difusion también tendra lugar en las entidades que hayan participado en

el estudio.

8. Financiacién de la investigacion.
8.1 Recursos y presupuestos

Para la realizacion del estudio es necesario tener un espacio en el que se
puedan recoger los datos y la informacion necesaria. Estos recursos
pueden ser espacios ofertados por la escuela de surf o por la Universidade

da Coruia.

El profesional que va a realizard la investigacion sera un terapeuta
ocupacional y sera la persona que tendrd contacto directo con los
participantes. Para ello, tendra una contratacion a jornada completa de
Lunes a Viernes, de 8 horas laborales.

Los materiales que se necesitaran seran inventariables y fungibles, ya que
se necesitan para recoger la informacion, analizar los datos y difundir los

resultados.

Por otro lado, se necesitara una linea de teléfono y una conexion a internet,

que facilitara el contacto con las entidades y con los participantes. Asi como
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también el acceso a diferentes bases de datos y documentacion necesaria

para el estudio.
Tabla IV

Presupuesto de la investigacion

CONCEPTO COSTE
Infraestructura
) 12.250/afio  (durante 18
Recursos humanos Terapeuta ocupacional
meses)
Teléfono movil
o 150
Grabadora digital 50
o ) Ordenador portétil
Material inventariable 600
Impresora
) 100
Disco duro externo
60
i ) Material de papeleria 400
Material fungible
Gastos reprografia 400
Escuela de Surf 6.480
) o Cuota de teléfono movil e | 400
Contrataciones de servicios
Internet
Atlas.ti 75
o ) Dietas 1500
Viajes y dietas o
Inscripciones a congresos 1500
Otros gastos Publicaciones en revistas 1200
Total 31.285

8.2 Posibles fuentes de financiacion

8.2.1. Fuentes de financiacion de caracter publico
- Proyecto de investigacion y salud del instituto de Salud Carlos llI,

gue se encarga de financiar, gestionar y ejecutar la investigacion
biomédica en Espafa.
- Becas de investigacion, area de ciencias de la salud, Diputacion de

A Coruia.
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- Ayudas a proyectos de investigacion de Terapia Ocupacional,
COPTOEX (Colegio Profesional de Terapeutas Ocupacionales de

Extremadura).

8.2.2. Fuentes de financiacion de caracter privado
- Becas de investigacion Obra Social “La Caixa”, programas de bolsas

de investigacion de caracter sanitario y social
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Apeéendices
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Apéndice |. Solicitud y hoja de informacion a la entidad.

A la atencion de la entidad.

Maria Gémez Taboada, con DNI , alumna de 4° curso de Grado
de Terapia Ocupacional, solicita realizar el Trabajo de Fin de Grado (TFG)

en la asociacion.

El titulo del estudio es: Andlisis del desempefio ocupacional a través del
surf en las areas de ocio y participaciéon social de personas con TEA.

El objetivo principal del estudio consiste en explorar y conocer el impacto
de una intervencion basada en la préactica del surf sobre el desempefio
ocupacional en las areas de ocio y participacion social de las personas con
TEA.

El estudio sera tutorizado por la terapeuta ocupacional y docente de la

Universidad da Coruiia, Betania Groba Gonzalez.

Atentamente,

Maria Gémez Taboada.

Firma centro: Firma investigadora:

Fecha: Fecha;:
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Apéndice Il. Hoja de informacion al participante.

Titulo: Andlisis del desempefio ocupacional a través del surf en las areas

de ocio y participacion social de personas con TEA.
Investigadora: Maria Gomez Taboada
Directora: Betania Groba Gonzélez

Centro: Facultade de ciencias da Saude. Grao en Terapia ocupacional,
Universidade da Corufia (UDC)

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacidn sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio se va a realizar

en el area metropolitana de A Corufia.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada del
investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que
necesite para comprender los detalles del mismo. Si asi lo desea, puede
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 obligacion de dar
explicaciones. Le aseguramos que esta decisién no afectara a la relacion

con los profesionales ni a la asistencia a la que usted tiene derecho.

¢, Cudl es el propoésito del estudio?

El propdsito del estudio es explorar y conocer el impacto de una
intervencion basada en la practica del surf sobre el desempefio ocupacional
en las areas de ocio y participacion social de las personas con trastorno del

espectro del autismo.
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¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado a participar porque cumple los criterios de inclusion y
exclusion del estudio para poder realizar la investigacion sobre el tema a
tratar. Los criterios son, tener una edad comprendida entre 18 y 45 afios,
tener un diagnoéstico de TEA, comprometerse a la realizacion del estudio y

tener nociones basicas sobre natacion.

¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consiste en llevar a cabo la practica de surf durante 18
meses, asi como responder las preguntas que podra hacer a lo largo de la

investigacion la terapeuta ocupacional.

Para ello ser4 necesario que firme una hoja de informacion para que
comprenda que es de caracter voluntario y que la informacion que se facilite

sera administrada por la investigadora.

Todos los datos seran codificados, guardados de manera anonima y
posteriormente se destruiran con el fin de no poner en riesgo a ninguna
persona. Para ello, se mantendra siempre la confidencialidad bajo la

proteccion de datos.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion en el estudio?

El estudio no tendra ningun inconveniente o molestia para los participantes.
La Unica molestia podra ser la implicacion de tiempo que requiere para su

realizacion.
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¢ Qué beneficios obtengo por participar?

No se espera que el estudio tenga algun beneficio. A excepcion de conocer

los posibles resultados de la realizacion del estudio.

¢ Recibiré la informacién obtenida del estudio?

Si usted lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.

¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados obtenidos de la realizacion del estudio seran utilizados para

elaborar el trabajo de investigacion.

¢,Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

Reglamento (UE) 2016/679 del parlamento europeo y del consejo de 27 de
abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que
respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos
datos, el que dicta que durante el desarrollo del estudio se mantendra el
anonimato de los y las participantes mediante la codificacién de sus datos

personales.

Unicamente la investigadora y las directoras del estudio, tendran acceso a

todos los datos obtenidos en el estudio.

Usted podra acceder a sus datos en todo momento, oponerse a la

utilizacion de ellos o modificarlos en caso de que lo considere.
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Sus datos seran recogidos y codificados por la investigadora. La
responsable de la custodia de los datos es Maria Gmez Taboada. Una vez

finalizado el estudio todos los datos y las codificaciones seran eliminadas.

¢Existen intereses econdémicos en el estudio?

La investigadora no recibira retribucion por la dedicacion al estudio.
Usted no tendra ningun tipo de retribucion por su participacion.
Contacto con el equipo de investigacion del estudio.

Usted puede contactar con Maria Gomez Taboada, estudiante de cuarto
curso de Terapia ocupacional, en el teléfono y en el

email

Muchas gracias por la atencién y la colaboracién.
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Apéndice lll. Hoja de informacion para el representante legal

Titulo: Andlisis del desempefio ocupacional a través del surf en las areas

de ocio y participacion social de personas con TEA.
Investigadora: Maria Gomez Taboada
Directora: Betania Groba Gonzélez

Centro: Facultade de ciencias da Saude. Grao en Terapia ocupacional,
Univerdidade da Coruiia (UDC)

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar a su familiar. Este estudio se

va a realizar en el &rea metropolitana de A Corufia.

Si permite la participacion en el mismo, debe recibir informacion
personalizada de la investigadora, leer antes este documento y hacer todas
las preguntas que necesite para comprender los detalles del mismo. Si asi
lo desea, puede 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 si la persona a la que representa puede o no participar, puede
cambiar de parecer retirando el consentimiento en cualquier momento sin
la obligacién de dar explicaciones. Le aseguramos que esta decision no
afectard a la relacion con los profesionales ni a la asistencia a la que usted

tiene derecho.

¢,Cudl es el propésito del estudio?

El propésito del estudio es explorar y conocer el impacto de una
intervencion basada en la practica del surf sobre el desempefio ocupacional
en las areas de ocio y participacion social de las personas con trastorno del

espectro del autismo.
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¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado a participar porque cumple los criterios de inclusion y
exclusion. Los criterios son: ser familiar o tutor legal de una persona con

TEA y comprometerse en la realizacion del estudio.

¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consiste en responder a una entrevista sobre el familiar al

gue representa legalmente.

Para ello sera necesario que firme una hoja de informacién para que
comprenda que es de caracter voluntario y que la informacién que se facilite

serd administrada por la investigadora.

Todos los datos seran codificados, guardados de manera andénima y
posteriormente se destruiran con el fin de no poner en riesgo a ninguna
persona. Para ello, se mantendra siempre la confidencialidad bajo la

proteccion de datos.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion en el estudio?

El estudio no tendra ningun inconveniente o molestia para los familiares o

tutores lugales, ni en su caso para los propios participantes.

La Unica molestia que podria ocasionar seria el tiempo dedicado a la

realizacion de la entrevista.

¢, Qué beneficios obtengo por participar?

No se espera que el estudio tenga algun beneficio. A excepcion de conocer

los posibles resultados de la realizacion del estudio.
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¢ Recibiré la informacién obtenida del estudio?

Si usted lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.

¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados obtenidos de la realizacion del estudio seran utilizados para

elaborar el trabajo de investigacion.

¢,Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

Reglamento (UE) 2016/679 del parlamento europeo y del consejo de 27 de
abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que
respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de estos
datos, el que dicta que durante el desarrollo del estudio se mantendra el
anonimato de los y las participantes mediante la codificacién de sus datos

personales.

Unicamente la investigadora y las directoras del estudio, tendran acceso a
todos los datos obtenidos en el estudio.

Usted podra acceder a sus datos en todo momento, oponerse a la
utilizacion de ellos o modificarlos en caso de que lo considere.

Sus datos seran recogidos y codificados por la investigadora. La
responsable de la custodia de los datos es Maria Gmez Taboada. Una vez
finalizado el estudio todos los datos y las codificaciones seran eliminadas.

¢Existen intereses econdmicos en el estudio?
La investigadora no recibira retribucion por la dedicacion al estudio.
Usted no tendra ningun tipo de retribucion por su participacion.

Contacto con el equipo de investigacion del estudio.
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Usted puede contactar con Maria Gomez Taboada, estudiante de cuarto

curso de Terapia ocupacional, en el teléfono yen el

email

Muchas gracias por la atencién y la colaboracion.

48



Andlisis del desempefio ocupacional del ocio y participacion social en TEA

Apéndice IV. Consentimiento informado para el participante

Titulo del estudio: “Andlisis del desempefio ocupacional a través del surf

en las areas de ocio y participacién social de personas con TEA”

Yo )

« Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba
mencionado que se me ha entregado, pude conversar con Maria
Gbomez Taboada y hacer todas las preguntas oportunas.

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

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

» Presto libremente mi conformidad a patrticipar en el estudio.

« 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

49



Andlisis del desempefio ocupacional del ocio y participacion social en TEA

Apéndice V: Consentimiento informado para representante legal

Titulo del estudio: “Analisis del desempefio ocupacional a través del surf

en las areas de ocio y participacién social de personas con TEA”

Yo, , representante legal de

 Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me ha entregado, pude conversar con Maria
GOmez Taboada y hacer todas las preguntas oportunas.

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

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

» Presto libremente mi conformidad a participar en el estudio.

» 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: representante legal Fdo: la investigadora
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Apéndice VI. Entrevista a familiares o tutores legales.

Datos personales del participante. Fecha:

Cddigo:

Sexo:

Edad:

Tipo de relacion con el participante:

¢ Podria decirme qué es el TEA?

¢Me podria explicar cdmo es un dia con su familiar con TEA?

¢Me podria decir que fortalezas y recursos tiene su familiar en la
vida diaria?

¢, Qué tipo de intervenciones ha recibido su familiar a lo largo de su
vida?

En la actualidad, ¢a qué tipo de recursos asiste su familiar con TEA?
¢Por qué ha decidido que su familiar utilice los servicios de Terapia
Ocupacional? ¢ Ha notado mejoria por parte de la persona con TEA
desde que utiliza los servicios de Terapia Ocupacional?

¢Estad de acuerdo con todo lo que se realiza para abordar a las
personas con TEA?

¢, Se reline con algun grupo de personas que pasen por experiencias
parecidas?

¢, Como explicaria que ve la sociedad a las personas con TEA?

¢,Su familiar tiene conocimientos sobre el medio acuatico y la
natacion? ¢Y sobre el surf? ¢Y usted?

¢, Qué cambios considera que ha experimentado la persona con TEA
en este estudio?

¢, Reconoce si existe algun cambio en su vida diaria después de la

practica del surf?
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— ¢ Qué dificultades cree que puede experimentar su familiar al realizar
la préctica de surf?

— Posibles sugerencias en la intervencion:

Muchas gracias por su colaboracion
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Listado de acrénimos

AOTA: Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (American

Ocuppational Therapy Association)

CDC: Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades
CEIC: Comité de Etica de Investigacion Clinica

CIE: Clasificacion Internacional de Enfermedades

COMP: Medida Canadiense de Rendimiento Ocupacional

COPOTOEX: Colegio Profesional de Terapeutas Ocupacionales de

Extremadura
TAD: Trastorno Generalizado del Desarrollo
TEA: Trastorno del Espectro del Autismo

WFOT: Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (World

Federation of Occupational Therapists)
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