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Resumen

Titulo: Infancia, familia y diversidad: proyecto mixto sobre ocupaciones,
habitos, rutinas y roles

Antecedentes y estado actual del tema: La infancia es una etapa del ciclo
vital muy importante, donde la familia ocupa un espacio imprescindible ya
gue influye en el desarrollo del/de la menor. Con el nacimiento de un nifio/a
aumentan las responsabilidades provocando un cambio en la vida de las
personas mas cercanas a él/ella. El equilibro ocupacional hace referencia
a tener una adecuada cantidad de ocupaciones y al desenvolvimiento
correcto de las mismas, asi como la satisfaccion con respecto al tiempo que
se le dedica a cada una de ellas. Cada persona tiene unos roles diferentes
y es importante tener hébitos y rutinas saludables. Desde Terapia
Ocupacional se pretende ayudar tanto a los/as menores como a sus
familias a conseguir dicho equilibrio y, segun los diferente tipos, satisfacer

sus necesidades.

Objetivo: El objetivo general es analizar la relacion entre el funcionamiento
ocupacional de las familias con un/a menor a cargo, en concreto las
ocupaciones, habitos, rutinas y roles, y la presencia o ausencia de

diversidad funcional en los/as menores.

Metodologia: Se utiliza una metodologia mixta. La parte cuantitativa es un
estudio piloto descriptivo transversal y la cualitativa se caracteriza por
basarse en un enfoque fenomenoldgico. Este estudio contard con dos
grupos, uno de familias con nifios/as con diversidad funcional y otro con
nifios/as sin diversidad funcional. Las técnicas de recogida de informacion
con respecto a la parte cuantitativa son un cuestionario de datos
sociodemogréficos, la Vineland-3 y la PEDI-CAT y con relacion a la parte

cualitativa son una entrevista semiestructurada y un cuaderno de campo.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, infancia, familia, diversidad,

ocupaciones, habitos, rutinas, roles, equilibrio ocupacional.

Tipo de trabajo: Proyecto de investigacion
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Resumo

Titulo: Infancia, familia e diversidade: proxecto mixto sobre ocupacions,

habitos, rutinas e roles.

Antecedentes e estado actual do tema: A infancia é unha etapa do ciclo
vital moi importante, onde a familia ocupa un espazo imprescindible xa que
inflie no desarrollo do/da menor. Co nacemento dun/dunha neno/a
aumentan as responsabilidades provocando un cambio na vida das
persoas mais cercanas a él/ela. O equilibrio ocupacional fai referencia a ter
unha adecuada cantidade de ocupacions e ao desenvolvemento correcto
das mesmas, asi como a satisfaccion con respecto ao tempo que se lle
dedica a cada unha delas. Cada persoa ten uns roles diferentes e é
importante ter habitos e rutinas saludables. Desde Terapia Ocupacional
preténdese axudar tanto aos/ as menores como as suas familias a
conseguir dito equilibrio e, segun os diferentes tipos, satisfacer as suas

necesidades.

Obxectivo: O obxectivo xeral é analizar a relaciéon entre o funcionamento
ocupacional das familias cun menor a cargo, en concreto as ocupacion,
habitos, rutinas e roles, e a presenza ou ausencia de diversidade funcional

nos/as menores.

Metodoloxia: Utilizase unha metodoloxia mixta. A parte cuantitativa € un
estudo piloto descriptivo transversal e a cualitativa caracterizase por
basarse nun enfoque fenomenolégico. Este estudo contard con dous
grupos, un de familias con nenos/as con diversidade funcional e outro con
nenos/as sen diversidade funcional. As técnicas de recollida de informacion
con respecto a parte cuantitativa son un cuestionario de datos
sociodemograficos, a Vineland-3 e a PEDI-CAT, e con relacion a parte

cualitativa son unha entrevista semiestructurada e un cuaderno de campo.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, infancia, familia, diversidade,

ocupacions, habitos, rutinas, roles, equilibrio ocupacional.

Tipo de traballo: Proxecto de investigacion
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Abstract

Title: Childhood, family and diversity: mixed project about occupations,
habits, routines and roles

Antecedents and current state: Childhood is a very important stage in the
life cycle, where the family occupies an essential space due to his influences
in the child’s development. With the birth of a child, responsibilities increase,
causing a change in the life of those closest to him/her. Occupational
balance refers to having an adequate number of occupations and their
correct development, as well as satisfaction with the time dedicated to each
of them. Each person has different roles and it is important to have healthy
habits and routines. Occupational Therapy aims to help both children and
their families to achieve this balance and, depending on the different types,
to satisfy their needs.

Objective: The overall objective is to analyse the relationship between the
occupational functioning of families with a child in charge, specifically the
occupations, habits, routines and roles, and the presence or absence of

functional diversity in children.

Methodology: A mixed methodology is used. The quantitative part is a
cross-sectional descriptive pilot study and the qualitative part is
characterized by a phenomenological approach. This study will have two
groups, one of families with children with functional diversity and the other
with children without functional diversity. The techniques for collecting
information with respect to the quantitative part are a questionnaire of
sociodemographic data, the Vineland-3 and the PEDI-CAT and with respect

to the qualitative part are a semi-structured interview and a field notebook.

Key words: Occupational Therapy, childhood, family, diversity, occupation,

habits, routines, roles, occupational balance.

Type of work: Research Project.
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1. Antecedentes y estado actual del tema

1.1. Infancia

La vida del ser humano se divide en varios momentos con caracteristicas
concretas. Viana y Pellegrini sefialan que “la infancia es una etapa del ciclo
vital donde el/la niflo/a empieza a construir su historia de vida” (1). Los/as
nifios/as a lo largo de este periodo se comunican y entablan relaciones con
personas de diversas edades, lo cual permite que adquieran multitud de
conocimientos a diversos niveles como por ejemplo a nivel comunicativo,

social, afectivo, cognitivo, etc. (2).

1.1.1. El desarrollo del nifio y de la nifia

El desarrollo del nifio y de la nifia se caracteriza por adquirir nuevas
competencias que contribuyen al empoderamiento del/ de la menor para
lograr vivir de una forma auténoma y adecuada en un futuro (3). Chica y
Rosero indican que “los nifios y las nifias son ciudadanos/as publicos con

derechos y deberes” (2).

De Souza y Verissimo (4) inciden en la importancia del periodo prenatal y
los primeros afios del/de la menor con respecto a su entorno. Asimismo,

dichas autoras (4) indican que:

“El desarrollo infantil es una parte fundamental del desarrollo humano,
un proceso activo y Unico para cada nifio/a, expresado por la
continuidad y los cambios en las habilidades, adquisiciones en las
funciones de la vida diaria y en el ejercicio de su rol social” (p1101).

El desarrollo del/ de la nifio/a se basa en diversos principios entre los cuales
destacan la influencia genética y los factores ambientales en el /la menor,
el progreso de los aspectos de desarrollo de forma continua y gradual,
periodos de vulnerabilidad e hiperreactividad a diferentes estimulos y el

estado de equilibrio tras ser capaz de sobrellevar diferentes estimulos (5).

En ocasiones, los aspectos mencionados anteriormente se ven
comprometidos en el/la menor. En la infancia, el nifio o la nifia puede nacer

con algun tipo de discapacidad y percatarse a lo largo de este periodo. En

11
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2005 el Foro de Vida Independiente elaboré una definicién de diversidad
funcional que se aprecia en el articulo elaborado por Fernandez y Alonso

(6) como:

“La diferencia de funcionamiento de una persona al realizar las tareas
habituales como por ejemplo: leer, desplazarse o comunicarse de

manera diferente a la mayoria de la poblacién” (p225).

Asimismo, tal y como se indica en la Convencion sobre los Derechos de

Personas con Discapacidad (7):

“Las personas con discapacidad incluyen aquellas personas con
discapacidades fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participaciéon
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las

demas personas” (p4).

Este colectivo se debe tener presente en todo momento con respecto al
desarrollo, ya que la infancia es la etapa idonea para lograr promover la

mayor autonomia posible.

Continuando con el analisis del desarrollo en profundidad, cabe destacar la
importancia con respecto al contexto y entorno en el que se encuentra el/la
menor ya que estos pueden influir tanto de forma positiva como negativa
en el desarrollo del nifio y de la nifia. Bronfenbrenner en su teoria ecolégica
afirma dicha influencia y lo transmite a través de diferentes sistemas: En
primer lugar, el microsistema se refleja en un entorno mas préximo como
puede ser el familiar y el vinculo o interaccion de estas personas con e/la
menor. En segundo lugar, el mesosistema hace referencia a la interaccion
entre dos sistemas como por ejemplo cuando el/la nifio/a empieza a acudir
a la guarderia o colegio. En tercer lugar, el exosistema engloba la influencia
de aquellos eventos que no incluyen de forma directa al/a la menor pero si
que pueden llegar a influir. Por dltimo, el macrosistema engloba los
sistemas anteriores teniendo en cuenta la cultura y los factores

socioeconomicos (1,4).

12
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Con respecto a lo anteriormente mencionado, de Abajo y de Abajo (8)
indican que las primeras etapas de la vida son esenciales para lograr la
mayor autonomia en el/la menor y, tal como mencionan Chica y Rosero,
‘cuantos mas escenarios, vivencias y sentimientos para potenciar el

desarrollo, mas oportunidades para comprender e interpretar el mundo” (2).

1.1.2. El jJuego como ocupacion principal

El juego es la ocupacion principal en la infancia y es muy importante que
tenga un significado ya que la ocupacion significativa se utiliza como medio
de trabajo y como fin terapéutico desde la Terapia Ocupacional (TO) (9).
Cabe destacar el juego como un derecho del/ de la nifio/a recogido en el
articulo 31 de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos
del Nifio (10). Mediante este, como hace referencia Brandao, et al. (11) en
su articulo, el/la menor tiene la oportunidad de crear nuevos vinculos con
personas, indagar sobre su entorno descubriendo diversos objetos y
afrontando situaciones, lo cual, contribuye a su desarrollo personal y
ocupacional. Asimismo, esta ocupacioén sirve para entablar un vinculo
mayor con el/la menor, por eso es importante diferenciar entre los diversos

tipos de juegos segun la edad.
Hay varias clasificaciones con respecto al juego en la infancia:

Por una parte, Piaget menciona cuatro etapas en el desarrollo del juego
gue son: sensoriomotores (0-2 afios), simbdlicos (2-7 afios), de reglas (7-
12 afios) y en equipo (12-16 afios). Ademas, destaca que la interaccion con
el ambiente sirve para desarrollar un equilibrio y adaptarse a diversas
situaciones (1).

Nancy Takata, se basa en la clasificacién anteriormente mencionada, pero
divide de manera mas desglosada las diferentes edades siendo cada una
de menor rango de afos. La primera es la sensoriomotora (0-2 afios), la
cual destaca por la exploracion sensorial y motora, realizando juegos de
manera solitaria. La segunda es la etapa simbdlica y constructiva simple (2-
4 afos) que se caracteriza por el comienzo en el juego paralelo a los dos

afios y continla con el de ficcion a los tres, en este se realizan
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construcciones sencillas y el/la menor tiene conductas donde fluye su
imaginacion. La tercera es la simbdlica y constructiva compleja (4-7 afos),
en la que el juego simbdlico es el mas utilizado incluyendo vocabulario e
historias mas complejas y con mas detalle. Ademas, se puede observar un
juego mas dramatico en base a la propia experiencia del/de la nifio/a. Se
aprecia mas participacion social entre pares. La cuarta etapa es el juego
(7-12 afnos) que se identifica con el juego cooperativo y de reglas
comenzando por el simple manejo de estas y continuando por su
modificacion. También destaca en este momento la importancia de tener
un grupo de amigos y comienza el interés por diversas actividades como
por ejemplo los deportes o las artes. La Ultima es la de ocio-esparcimiento
(12-16 afos) donde destaca el trabajo en equipo y cooperativo que indica
qgue el/la menor pertenece a grupos formales. Asimismo, se resalta el
interés por deportes competitivos y juegos que desafian las capacidades.
El juego en estas edades ayuda a afianzar amistades e interiorizar multitud
de acciones sociales (1,12).

Por otra parte, otra forma de clasificar el juego es la llevada a cabo por Mary
Reilly que diferencia tres etapas. La primera de ellas es la etapa
exploratoria que es imprescindible para lograr pasar a las otras ya que se
caracteriza por descubrir, expresar y aprender a partir de la motivacion
intrinseca que posee el/la menor y el placer funcional resultante. La
segunda es la etapa de competencia donde se aumenta la autoconfianza y
eficacia de las habilidades lo cual ayuda al/a la menor a adaptarse a
diferentes demandas exigidas en el momento de realizar una tarea. La
tercera etapa es la de logro que se orienta a conseguir un correcto

desempeiio ocupacional destacando como refuerzo el placer obtenido (1).

Por ultimo, con respecto al juego, cabe destacar las aportaciones
realizadas por Vygotsky sobre la importancia que se le debe otorgar a la
cultura ya que la manera en que tiene el/la menor de desenvolverse dentro
de esta influye en su desarrollo. Ademas, es importante el concepto de
zona de desarrollo proximal (ZDP) que se refiere a aquellas acciones que

se estan desarrollando pero aun no se ha conseguido que el/la nifio/a lo

14
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haga plenamente; es decir, Rafael Linares define esta zona como ‘la
brecha entre lo que puede hacer por si mismo/a y lo que puede hacer con
ayuda” (13). En resumen, Vygotsky afirma que el juego es una oportunidad

idonea para que el/la menor se desarrolle en dicha zona (1,13).

1.1.3. Epidemiologia en Galicia

Con respecto a la epidemiologia de nifios/as que habitan en Galicia, a
continuacion, en la Figura 1 y en la Figura 2 se muestran los datos
obtenidos a partir de las tablas del Instituto Gallego de Estadistica (IGE) y

el Censo de personas con discapacidad de la Xunta de Galicia (14,15).

Poblacion de nifios/as que habitan en Galicia

140000
120000
100000 109879 115177
60000

56689 59048 | 56129
40000 49013 4502 53190
20000

0
0-4 5-9 10-14

Total @mHomes Mulleres

Figura 1: Poblacién de nifios/as que habitan en Galicia. Fuente: Elaboracién propia a

partir de datos obtenidos del Instituto Gallego de Estadistica (IGE).

Nifios/as con diversidad funcional en Galicia
6.000
5.000 5.593

4.000

3.000 3.772

2.000

1.000 1821 1.652
1.129 523
0

Hombres Mujeres Total

<6 afios ©bODe 7 al5 afnos

Figura 2: Nifios/as con diversidad funcional de Galicia. Fuente: Elaboracion propia a

partir del Censo de personas con discapacidad de la Xunta de Galicia.
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En Galicia hay mas nifios/as entre 10-14 afos, no siendo muy significativo
el nimero con respecto a nifios/as con menor edad. Cabe destacar que la
cifra de menores con diversidad funcional engloba a aquellos que
solicitaron y tienen reconocida una discapacidad igual o superior al 33%,
siendo significativamente mayor el niumero de nifios/as de 7 a 15 afios
(14,15).

1.2. Familia

La familia es un pilar muy importante para el/ la menor y el nacimiento de
este/a conlleva un cambio y funcionamiento en el dia a dia de los miembros
qgue la conforman. Asimismo, las familias con un hijo/a con discapacidad
estdn mas sobrecargadas de tareas o roles asociados a dicha persona;

aspecto que puede implicar la solicitud de apoyos externos (16).

Segun Kuhaneck et al. “las familias son la fuerza mas importante y duradera
en el desarrollo del/ de la nifio/a” (17) debido a que proporcionan la base
para que los/as menores aprendan, se desarrollen, se dediquen a
ocupaciones y participen en rutinas. Case-Smith destaca que “las primeras
experiencias de los/as nifios/as con la familia y los amigos son esenciales

para el desarrollo de sus habilidades sociales” (18).

Cuando un/a menor presenta diversidad funcional y/o discapacidad, se
experimenta un momento de crisis seguido de un periodo de duelo en las
familias, lo cual, da lugar a situaciones de estrés que influyen en la
participacion de ocupaciones significativas. Asumir el rol de cuidador/a
afecta a las aspiraciones ya que el tiempo otorgado al/a la menor es muy
elevado y en muchos casos, la persona tiene que replantearse sus
ocupaciones tanto a corto como a largo plazo para dedicarse por completo
al familiar que presenta discapacidad, aspecto que en numerosas
ocasiones repercute en una de las ocupaciones mas importantes en la
etapa adulta como es el trabajo y, por lo tanto, en la economia familiar
(19,20). Asimismo, en varios estudios se sefala que los padres/madres
tienen un mayor estrés cuando tienen un hijo/a con discapacidad; ya que

emergen tensiones adicionales a las atribuidas en el cuidado tipico de un/a
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menor como puede ser la disminucion de oportunidades de interaccion

dentro de la comunidad o incluso en el propio hogar (21,22).

Las familias de nifios/as con una discapacidad tienen responsabilidades
diferentes a las de los/as nifios/as con desarrollo tipico. En un gran
porcentaje de los casos los/as progenitores/as refieren sufrir cuadros de
ansiedad a la hora de tomar decisiones médicas y educativas dificiles para
sus hijos/as, lo cual, en muchas ocasiones, repercute en su dia a dia. El
estrés asociado con la situacion cronica del nifio o de la nifia puede
desembocar en problemas en la relacién afectiva de los progenitores e,
incluso, en las relaciones parentales con los demas miembros de la unidad
familiar. Asimismo, la vida social de las familias se ve influenciada porque

las actividades requieren una planificacién elaborada y extensa (18).

La familia del/de la nifio/a con discapacidad puede actuar de dos formas:
favoreciendo su independencia y autonomia o convirtiéendose en una
capsula protectora. Si se actia de la segunda forma habra un momento en
gue no puedan proteger al/ a la nifio/a ellos mismos, como por ejemplo
cuando empiece la etapa escolar. Un aspecto importante que debe inculcar
y potenciar la familia es el de inclusion ya que, tal y como menciona de

Queiroz Marcelino (23):

“‘Ante las diferencias es necesario crear posibilidades para que el
individuo actie e interactie con autonomia y dignidad en el entorno
en el que vive, buscando eliminar las barreras que apoyan la

exclusion” (p190).

En varios estudios, se afirma que la persona que habitualmente asume el
papel de cuidadora primaria es la madre (24-27). Las madres, con el
nacimiento de un/a nifilo/a con discapacidad, a menudo tienen un sentido
de responsabilidad mayor que otros miembros de la familia, lo cual influye
en su calidad de vida ya que estan continuamente preocupadas por la salud
y bienestar del/de la menor dejando al margen la propia (28). El Unico
momento de dedicacion personal de las madres suele ser cuando el/la

nifio/a estd en la escuela o haciendo actividades fuera del hogar con
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personas externas (26). A diferencia de lo mencionado anteriormente con
respecto al cuidador/a primario/a, hay una excepcion que se ve reflejada
en el articulo escrito por Campos et al. (20), donde se explica que estas
dindmicas estan cambiando y el cuidado del/de la nifio/a, en ocasiones, es

compartido entre la madre, el padre y/o abuelos/as del nifio/a.

Hay varios articulos que ponen de manifiesto la relacion entre el estrés
familiar y la cantidad de apoyo disponible. Por una parte, como menciona
Case- Smith (18):

"Las familias que no tienen acceso a servicios que le apoyen en el
cuidado tienen mas posibilidades de sentirse sobrecargadas,

emocionalmente agotadas y socialmente aisladas" (p552).
Por otra parte, Luzia de Oliveira y Bonorandi Dounis (25) indican que:

“Los/as cuidadores/as de nifios/as con paralisis cerebral que no tienen
red de apoyo familiar y profesional tienden a tener calidad de vida mas

baja, mayor nivel de estrés y depresion” (p18).

Por ultimo, lo mencionado se debe tener en cuenta ya que, como comenta
Rochelle (22), el estrés en los familiares del/de la menor puede repercutir
negativamente en el desarrollo del/ de la nifio/a tanto a nivel fisico como

emocional.

Tras indicar varias situaciones en las que se produce estrés en los/as
padres/madres, Wayne y Krishnagiri destacan la importancia de realizar
actividades de ocio ya que estas producen “relajacion, rejuvenecimiento,
aumentan la autoestima, mejora la capacidad de afrontamiento, cohesién

grupal, etc.” (29).

1.3. Terapia Ocupacional, infancia y familia
La Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT) (30) define
la TO como:

“‘Una profesion centrada en el ciudadano, a la cual le concierne la

promociéon de la salud y el bienestar a través de la ocupacion. Su
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finalidad es posibilitar la participacion de las personas en actividades

de la vida cotidiana” (p1).

Asimismo, estos profesionales creen que la participacidbn puede ser
apoyada o restringida por diferentes aspectos como las habilidades de la
persona, la ocupacion y los ambientes. Por todo esto, la TO pretende
potenciar diversos aspectos con el objetivo de mejorar la participacion en
ocupaciones significativas dentro de los contextos y entornos pertinentes
(30).

1.3.1. Evidencia actual con relacion a la infancia y familia desde la
Optica de Terapia Ocupacional

Los Terapeutas Ocupacionales en el ambito de la infancia estan
investigando acerca de diversas tematicas entre las que destacan las

siguientes.

En primer lugar, uno de los temas mas estudiados en la actualidad con
respecto a intervenciones desde Terapia Ocupacional en infancia es el de
la Integracién Sensorial (IS), la cual se centra en el sistema nervioso central
y periférico del/de la menor para ayudarle a organizar la informacion
sensorial con el objetivo de dar las respuestas adecuadas en cada
momento. Asimismo, este enfoque incide en todos los sentidos destacando
el sistema téctil, propioceptivo y vestibular (8,31). Hay mayor evidencia con
respecto a la IS en la intervencion con nifios/as con Trastorno del Espectro
del Autismo (TEA), pero Troncoso (32) también afirma la efectividad en
menores con discapacidad intelectual. Asimismo, en varios articulos se
defienden aquellas intervenciones con un enfoque multidisciplinar y
multifacético centrdndose en las necesidades de la persona y se menciona
la importancia de tener en cuenta en todo momento, tanto para acompanar
la intervencion como para formar parte de ella, a los padres, las madres o

cuidadores/as obteniendo de esta manera resultados positivos (8,33).

Siguiendo con el campo de la intervencion, en la actualidad se ha estudiado
alguna muy novedosa como son las llevadas a cabo con la realidad virtual

o robdtica, cuyo objetivo es conseguir una mejora en los/as nifios/as con
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diferentes tipos de discapacidad siendo mas utilizados en menores con
TEA y Paralisis Cerebral (34,35). Con respecto a la robotica en nifios/as
con TEA, consiste en la interaccion con un robot obteniendo una respuesta
por parte del/de la menor mucho mas positiva que si interaccionan con el/la
maestro/a ya que se refleja un mayor contacto visual, interaccion y
acercamiento. En el estudio elaborado por Fachantidis et al. se refleja que
una de las razones para obtener dicha mejora es que “el robot manifiesta
expresiones emocionales de una manera simple y facilmente reconocible
por los/as nifios/as con TEA” (34). Asimismo, en dicho articulo se indica
qgue, con esto, no se pretende cambiar al robot por el humano si no que
sirva como un complemento para lograr objetivos. Con relacion a la realidad
virtual, Aran et al. (35) indican que, aunque sean necesarios mas estudios
acerca de este tema, se obtuvieron mejoras en la percepcion espacial,

praxis, construccion visomotora y operaciones de pensamiento.

Otra linea de investigacion en auge actualmente es la intervencion de
dichos profesionales en las escuelas. En varios articulos se afirma que el/la
terapeuta ocupacional es el/la profesional idéneo/a tanto para tratar con
personas con diferentes discapacidades como con toda la comunidad. La
escuela es uno de los entornos mas importantes para el desempefio
ocupacional del/de la menor y dénde se perciben facilmente sus

capacidades y limitaciones (8,36,37). Guerra indica (37) que:

“‘Ellla terapeuta forma parte de un equipo cuyo objetivo es la
participacion del/de la alumno/a en su experiencia escolar de la
manera mAas independiente posible [...] e identifica tanto las

prioridades del/de la estudiante como del/de la profesor/a” (p124).

Cabe destacar con respecto a este tema, la defensa de la educacién
inclusiva, equitativa, de calidad y para todos/as siendo este el objetivo 4
dentro de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) (38). Por ultimo,
una de las cosas a tratar desde TO tanto dentro como fuera de las escuelas
es el juego siendo este la ocupacion mas importante en la infancia y un

tema muy investigado a dia de hoy. El Fondo de las Naciones Unidas para
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la Infancia (UNICEF) (39) lo considera como una estrategia esencial con

respecto a la ensefianza y aprendizaje en la infancia.

Asimismo, existe mucha evidencia con respecto a temas relacionados con
la familia de nifios/as con diversidad funcional y la Terapia Ocupacional. La
mayor parte de los articulos que aparecen al realizar diversas busquedas
mas globales en varias bases de datos se explican a continuacion. En
primer lugar, acerca de la calidad de vida de dichos padres/madres hay
diferentes perspectivas. Por una parte, en el articulo escrito por Cordoba-
Andrade et al. (40) se indica que existe una buena calidad de vida cuando
los miembros de toda la familia disfrutan de los momentos juntos y
persiguen y alcanzan sus metas. Por otra parte, varios articulos (20,27,28)
indican que aquellos padres con hijos/as con una enfermedad crénica, en
ocasiones se sienten sobrecargados lo cual puede disminuir su calidad de
vida. En segundo lugar, hay investigaciones con respecto a programas
realizados en el hogar y centrados en la familia donde destacan la
motivacion como un factor importante para la efectividad de dicha practica
y la necesidad de que la familia esté unificada y sea una Unica entidad
(41,42). Por ultimo, destacan aquellos estudios relacionados con el ambito
de la psicologia ya que se hace referencia a la depresion en familias con
un/una hijo/a con alguna discapacidad, en concreto, en un estudio de
madres con nifilos/as con paralisis cerebral escrito por Sajedi et al. (28) se
corroboraba dicho trastorno y la necesidad de llevar a cabo tratamientos de
prevencion. Con respecto al estrés en los padres y las madres, hay estudios
gue resaltan las consecuencias negativas de estos tanto en el ambito
familiar, como en los/as menores o reduciendo el efecto sobre las terapias

de los/as nifios/as, etc. (43,44).

En los Ultimos afios, en cuanto a los tipos de investigaciones llevadas a
cabo en dicha disciplina de ciencias de la salud, destacan aquellas que
tienen un enfoque cualitativo como por ejemplo las mostradas en el articulo
elaborado por Cloete y Obaigwa (45) y en el escrito por Ranehov y
Hakansson (26) entre muchos otros. En menor medida, se pudieron

apreciar revisiones bibliogréaficas y estudios de metodologia cuantitativa.
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Asimismo, se vio reflejado en la mayor parte de los estudios de caracter
cualitativo en los cuales se realizaron entrevistas y, por lo tanto, fue
necesario la participacion de sujetos, que las madres son la persona de la
familia que suele contestar a la informacion y participar en dichas

investigaciones como cuidadora principal del/ de la menor (46—49).

En cuanto a la evidencia, en los ultimos Trabajos de Fin de Grado (TFG) y
Trabajos de Fin de Master (TFM) realizados con respecto a la infancia
destacan algunos temas como la TO en escuela ordinaria (50), igualdad de
oportunidades para el ocio y el juego en la infancia(51), la efectividad del
juego simbadlico (52), percepcion de las familias sobre el proceso de terapia
ocupacional (53), entre otros.

Desde la optica del/de la terapeuta ocupacional, para poder ayudar a la
familia con nifios/as con discapacidad en sus ocupaciones, es muy
importante comprender como experimentan la vida cotidiana, sus intereses,
prioridades, etc. ya que hay diferentes aspectos en los que puede intervenir
dicho profesional relacionados con la dependencia del/de la menor y las
formas de organizar la vida de los padres/madres porque suelen depender
de las necesidades del/de la nifio/a (54).

En el proceso de TO llevado a cabo desde un inicio se tiene en cuenta 'y se
da la importancia pertinente tanto a los/as cuidadores/as como al/a la
menor. En la actualidad, el enfoque de la disciplina esta centrado en las
capacidadesy fortalezas de la persona, al contrario que en épocas pasadas
gue estaba centrado en sus limitaciones. Por ello, es muy importante una
adecuada calidad de vida que se da cuando, tal y como dice Cordoba et al.
(40):

“‘Los miembros de una unidad familiar tienen sus necesidades
cubiertas, disfrutan de la vida juntos y cuentan con oportunidades para

perseguir y alcanzar metas que son trascendentales” (p370).

Ademas, cabe destacar los principios de la practica centrada en la familia

como por ejemplo el conocimiento de los padres/madres/tutores/as acerca
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de sus hijos/as, la perspectiva de cada familia ya que son todas diferentes
y el manejo del estrés que puede afectar al/a la menor (5). La practica
mencionada anteriormente, pretende satisfacer las necesidades del/de la
nifio/a y de los miembros de la familia (49). Ademas, se percibe al conjunto
como una unidad, ajustando los objetivos y atendiendo a las habilidades y

recursos necesarios (19).

Los/as terapeutas ocupacionales deben tener en cuenta el equilibrio
ocupacional que segun la definicion de Wagman et al. (55) se entiende

como.

“La percepciéon o experiencia subjetiva que tiene la propia persona
acerca de tener la cantidad adecuada de ocupaciones, la correcta
variacion entre las mismas y la satisfaccion con el tiempo dedicado”
(p428).

Asimismo, consiste en asignar de manera satisfactoria un periodo de
tiempo a cada actividad, de forma equitativa y permitiendo la realizacion de
todas las actividades deseadas y necesarias teniendo en cuenta los
intereses de cada uno y demandas del entorno. En resumen, el equilibrio
ocupacional se relaciona con desarrollar una rutina diaria coherente, lo
cual, repercutira de manera positiva en la salud de la persona (26,56).
Wayne y Krishnagiri (29) sefialan con relacién al tema mencionado y a
los/as padres/madres que los/as profesionales enfatizan acerca de la
importancia de tener un equilibrio entre el trabajo, ocio y actividades de la

vida diaria ya que esto influye en el cuidado del/ de la menor.

Finalmente, desde esta disciplina también se da mucha importancia a la
resiliencia que tienen las personas, es decir, a la capacidad de
recuperacion tras un suceso negativo. Tanto en el/la nifilo/a como en su
familia es importante ser capaces de recuperarse ante situaciones
complicadas debido tanto a la discapacidad como a factores externos como
puede ser en la persona adulta el desequilibrio en el trabajo, nivel

socioecondémico que dificulte la situacion en el hogar, etc. (9).
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En conclusion, los Terapeutas Ocupacionales deben tener en cuenta
diversos aspectos como los mencionado anteriormente y necesitan trabajar
en colaboracién tanto del menor como con sus familias para ayudarles a

satisfacer sus necesidades diarias.

1.4. Justificacion

El estudio de las familias con nifios/as con diversidad funcional ha sido
abordado desde diferentes perspectivas en las ultimas décadas. Sin
embargo, los resultados no son concluyentes con relacion a las
ocupaciones, habitos, rutinas y roles de las familias. Tras realizar una
revision exhaustiva de la literatura, se ha observado que hay multitud de
investigaciones que relacionan el estrés en las familias asociado a tener un
hijo o una hija con diversidad funcional. Estos estudios abarcan temas de
tipo psicolégico y en menor medida estdn centrados en aspectos
ocupacionales. En algunos casos relacionan el hecho de tener un/a hijo/a
con discapacidad y la atencidn necesaria centrada en él/ella con el
desequilibrio ocupacional de las familias. Aunque haya algun estudio en el
que se pretende indagar con respecto a la tematica mencionada, es
necesario ampliar la actividad investigadora abarcando mas aspectos
dentro del dmbito familiar y desde la perspectiva de los/as terapeutas

ocupacionales.

Los estudios observados se centran en una Unica patologia y no en el
global, por eso en esta investigacion no se busca indagar en nifios/as con
un unico diagndstico, se pretende dejarla abierta manteniendo al margen el
tipo de discapacidad que pueda presentar el/la menor para, al finalizar el
estudio, poder obtener diferentes conclusiones sin acotar dicha
investigacion a una poblacién en concreto. Ademas, se destacan los
estudios Unicamente descriptivos en los cuales no se utiliza un grupo de
comparacion por lo que en este caso se pretende realizar otro tipo de
investigacion utilizando una metodologia mixta, es decir combinar el

enfoque cualitativo con cuantitativo.
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Por otra parte, desde el estudio propuesto y debido a que hay muchas
dudas acerca de quien asume el papel del cuidador primario y la necesidad
de apoyo de terceras personas, se pretende indagar en profundidad en esta
tematica, dando mayor evidencia cientifica y, en su caso, mostrando

nuevas perspectivas y enfoques.

Finalmente, el tema a investigar es un tema de interés que aportara
informacion a aspectos relacionados con la familia y la infancia e

intervenciones desde Terapia Ocupacional.
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3. Objetivos
3.1. Objetivo general
e Analizar la relacion entre el funcionamiento ocupacional de las
familias con un/a menor a cargo, en concreto las ocupaciones,
habitos, rutinas y roles, y la presencia o ausencia de diversidad

funcional en los/as menores.

3.2. Objetivos especificos

e Describir el funcionamiento ocupacional de los familiares de nifios/as
con y sin diversidad funcional en cuanto a las ocupaciones en las
gue participan, los habitos y rutinas cotidianas y los principales roles
asumidos durante la etapa de la infancia de los/as menores.

e Explorar la existencia de equilibrio ocupacional, la distribucién de
roles entre los familiares de los/as nifios/as y las necesidades que
detectan en la vida diaria.

e Estudiar la relacion de las variables de equilibrio ocupacional,
participacion y roles con la existencia o no de diversidad funcional

en los/as nifios/as con los que conviven.
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4. Metodologia
4.1. Tipo de estudio

El estudio es mixto, es decir, se emplea la investigacion cuantitativa y
cualitativa de manera combinada. Este tipo de metodologia contribuye a
evitar que el estudio tenga limitaciones al utilizar un Gnico método y a
obtener més solidez y una perspectiva holistica e integral de la persona o
grupo de personas (57,58).

Por una parte, desde la investigacion cuantitativa se trata de un estudio
piloto descriptivo transversal. Se llevard a cabo un estudio piloto con el
objetivo de determinar la viabilidad y eficacia de los instrumentos a utilizar,
asi como el tiempo o los costes. Asimismo, es adecuado para estudiar la
viabilidad de los diferentes instrumentos o mediciones, al igual que para
estimar el tamafio de la muestra (59).

Por otra parte, desde el método cualitativo, se trata de un estudio basado
en el enfoque fenomenoldgico, que consiste en estudiar desde la
perspectiva del sujeto un fendmeno en concreto ya que se enfoca en las
experiencias, la percepcion y el significado que le da el/la participante.
Ademas, el/la investigador/a debe interpretar de manera adecuada el
significado de las teméticas a investigar y analizar profundamente los
discursos obtenidos contextualizando la informacion en tiempo, espacio,

personas que estuvieron presentes y contexto (57,60).

4.2. Ambito de estudio

El trabajo de investigacion se llevard a cabo en la ciudad de A Coruia.
Tanto el grupo de familias con nifios/as con diversidad funcional como el
grupo de familias con nifios/as sin diversidad funcional se reclutaran del
Centro de Desarrollo Infantil PASITOS. En este centro se ofrecen servicios
para la infancia y adolescencia de diversa indole. Por un lado, se ofrecen
intervenciones individuales y grupales para poblacion infanto-juvenil con
diversidad funcional (TO y Logopedia) y, por otro lado, existe un servicio en

el que participan familias con nifios/as sin diversidad funcional en los que
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se potencian diversos aspectos del desarrollo a través de formaciéon y de

actividades para fortalecer la relacion entre la familia y el/la menor.

4.3. Posicionamiento de la investigadora
Para garantizar la calidad y el rigor metodoldgico de este estudio se hace

referencia al posicionamiento de la alumna en la investigacion.

En este caso, el tema nace a partir del interés generado por parte de la
alumna y la posibilidad de contar con la ayuda de personas que poseen
grandes conocimientos acerca de la materia y que trabajan con estos
colectivos. Asimismo, el hecho de cursar una asignatura de 4° grado de TO
en este ambito, en concreto, Estancias Practicas VII, hace que el interés

aumente y se produzca un acercamiento a la poblacion.

Finalmente, cabe resaltar el compromiso de la investigadora para mantener
la objetividad a lo largo del estudio y ser critica en todo momento con los

resultados a obtener.

4.4. Seleccidén de los participantes y las participantes

En el estudio, los participantes seran familias de nifios/as con y sin
diversidad funcional que acuden al centro reflejado en el &mbito de estudio.
En este caso, se llevara a cabo un muestreo tedérico intencionado teniendo

en cuenta los criterios de inclusion y exclusién para cada uno de los grupos.

En las Tabla | y en la Tabla Il se muestran dichos criterios imprescindibles

para poder llevar a cabo la investigacion.
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Tabla I: Criterios de inclusion y exclusiéon de las familias con nifios/as con diversidad

funcional. Fuente: Elaboracion propia (2020).

Criterios de inclusién

Criterios de exclusiéon

Madre/padre y/o tutor/a legal de un/a
menor de edad cronolégica comprendida
entre los 7-11 afios y que presente

diversidad funcional.

Madre/padre y/o tutor/a que no acepte
participar en el estudio ni aportar datos del/
de

consentimiento informado.

la menor, es decir, no firme el

Convivir de manera habitual con el/lla

Presentar dificultades significativas de

(cuestionarios y entrevista).

nifio/a. comprension, expresion y/o cognicion que
dificulten la participacion en la entrevista y
cuestionarios.

Presentar disponibilidad horaria para

participar en la recogida de datos

Tabla IlI: Criterios de inclusiéon y exclusién de las familias con nifios/as sin diversidad

funcional. Fuente: Elaboracién propia (2020).

Criterios de inclusién

Criterios de exclusiéon

Madre/padre y/o tutor/a legal que de un/a
menor de edad cronolégica comprendida
entre los 7-11 afios de edad y que no

presente diversidad funcional.

Madre/padre y/o tutor/a que no acepte
participar en el estudio ni aportar datos del/
de

consentimiento informado.

la menor, es decir, no firme el

Convivir de manera habitual con ellla

Presentar dificultades significativas de

(cuestionarios y entrevista).

nifio/a. comprension, expresion y/o cognicion que
dificulten la participacion en la entrevista y
cuestionarios.

Presentar disponibilidad horaria para

participar en la recogida de datos
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4.5. Procedimiento del estudio

El periodo de estudio abarca desde octubre de 2019 a mayo de 2021. El
procedimiento de la investigacion se divide en ocho fases: Revision
bibliografica, disefio del estudio, solicitud al comité de ética, reclutamiento
de los/as patrticipantes, recogida de datos, andlisis de datos, elaboracién
del informe final y difusion de los resultados. Las tres primeras fases ya han
sido llevadas a cabo desde octubre de 2019 hasta junio de 2020. A
continuacion, se realizara una pausa en la investigacion en los meses de
julio y agosto para comenzar con la puesta en marcha del proyecto en
septiembre de 2020. En los siguientes subapartados se describe de forma
mas detallada las fases del procedimiento del estudio y se puede consultar
el cronograma en la Tabla Il situada en el apartado 5 referente al plan de

trabajo.

4.5.1. Revision bibliogréafica

Se llevé a cabo desde octubre de 2019 hasta mayo de 2020. La primera
blusqueda fue realizada en octubre y noviembre, la cual, se desarroll6 con
el objetivo de recabar toda la informacién disponible acerca del tema
tratado en esta investigacion. La estrategia de busqueda utilizada se

muestra en el Apéndice II.

Las bases de datos empleadas fueron Pubmed, Dialnet, Lilacs y OTSeeker.
Alguna terminologia Mesh utilizada fue “Family”, “Child”, “Child preschool”,
etc., la cual se combind con términos libres como por ejemplo “Children”,
“Childhood”, etc. Estos se unieron entre si con los operadores booleanos
"AND" y "OR".

Tras realizar la busqueda bibliografica en bruto donde se obtuvieron
multitud de articulos, se procedio a hacer el primer descarte por titulos,

después por resumen y finalmente leyendo el texto completo.

Algunos de los articulos eliminados son los que se centraban en datos

médicos, donde en lo Unico que se hacia referencia a TO es que se
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aconsejaba a personas con alguna patologia acudir a dichos profesionales,
también se eliminaron aquellos que se centraban en la obesidad, trabajo

infantil, etc.

Asimismo, cabe destacar que no fue necesario solicitar ningun articulo por
préstamo interbibliotecario ya que desde diversas fuentes y los convenios
que la Universidad de A Corufia (UDC) tiene con diferentes revistas de
caracter cientifico se pudieron obtener a texto completo los considerados

validos para este estudio.

Finalmente, ademas de realizar la busqueda en diversas bases de datos,
se llevé a cabo una orientada a otro tipo de literatura destacando
documentos académicos o similares como por ejemplo Trabajos Fin de

Grado, Trabajos Fin de Master, libros, etc.

4.5.2. Diseio del estudio

Fue realizado desde diciembre de 2019 hasta junio de 2020. Este engloba
diversos apartados y documentos como, por ejemplo: hoja informativa,
Consentimiento Informado (Cl), etc. para, una vez aprobado el comité de
ética y asentados diversos conocimientos acerca de la temética a

investigar, se pueda dar comienzo a las siguientes fases.

Ademas, en estos meses fue necesario cubrir diversos documentos para
poder solicitar en el Comité Autonémico de Etica de Investigacién de
Galicia, perteneciente al Servicio Gallego de Salud, la evaluacion del

estudio propuesto.

Finalmente, en este periodo se elabor6 un documento donde se explica
detalladamente las fases del estudio y lo que se pretende conseguir con

este.

4.5.3. Solicitud al comité de ética
El proceso de la solicitud de evaluacion y obtencion del informe favorable
al Comité de Etica de la Investigacion de A Corufia-Ferrol se realiz6 entre

enero y marzo de 2020. El cédigo de registro correspondiente a dicho
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informe es el 2020/100 y se puede observar el documento en el Apéndice
Il

4.5.4. Reclutamiento de los/as participantes y Consentimiento
Informado

Tras obtener el informe favorable del Comité de ética, la investigadora
Ylenia Gémez Chouza, con la ayuda del director del Centro de Desarrollo
Infantil PASITOS y de este trabajo, Jose Antonio Rama Fandifio, en
septiembre de 2020 pondran en conocimiento de las familias usuarias del
centro la posibilidad de participar en este estudio ya que sera en dicho lugar
donde se realice la investigacion. Asimismo, algunos/as de los/las posibles
participantes es posible que lleven mucho tiempo acudiendo al centro y
deben ser conscientes que la participacién o no en dicha investigacion no
influira de ninglin modo en las sesiones y objetivos establecidos para cada
menor. Posteriormente, se convocard una reunidbn con el equipo
investigador para presentar el proyecto de investigacion a los posibles
candidatos a participar, en la que se entregara la Hoja de informacion
(Apéndice 1V), donde se le explica detalladamente la finalidad del estudio,
el por qué se le ofrece participar, en que consiste, las molestias e

inconvenientes de la participacion, etc.

Aquellas personas que deseen participar notificaran su interés en la
administracion del centro. A continuacion, se realizara una reunion
individual, en donde se le explicard la informacion en detalle. En esta
entrevista se realizara el proceso de ClI, obteniendo la confirmacién de la
participacion mediante la firma del documento de consentimiento (Apéndice
V). Asimismo, se recogeran los datos iniciales para realizar la seleccion en

base a los criterios de inclusion y exclusion.

Los/as participantes finales en el estudio realizaran una entrevista
semiestructurada y cubriran unos cuestionarios especificos. Se estima que
esta participacion se realizara en dos reuniones individuales en dias
diferentes, con una duracion aproximada de 50 minutos cada una. En la

primera reunion se cubrira el cuestionario sociodemografico (Apéndice VI)
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y se realizara la entrevista semiestructurada (Apéndice VII); para al final de
la misma, entregar una copia de las herramientas de evaluacion
estandarizadas para ser cubiertas en los siguientes dias. En la segunda y
dltima reunién, se entregaran a la investigadora dichos cuestionarios
cubiertos, aclarando las posibles dudas surgidas, y se retomara la

entrevista semiestructurada por si fuese preciso reformular algan aspecto.

Para facilitar la asistencia del familiar a las reuniones pertinentes, se les
propondran varias posibilidades de horario y dia, permitiéndole a la persona
elegir la opcion méas adecuada segun su disponibilidad horaria. Asimismo,
si lo consideran pertinente se podra emplear el tiempo en el que los
menores participan en las actividades del centro.

4.5.5. Recogida de datos

Se realizara desde octubre de 2020 hasta febrero de 2021 mediante una
entrevista semiestructurada, cuestionario sociodemografico y las
herramientas estandarizadas Vineland Adaptative Behavior Scales, Third
Edition (Vineland-3) y Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer
Adaptative Test. (PEDI-CAT).

Esta recopilacién de los datos sera realizada en dos dias diferentes donde
se establecerd una reunion con el/la cuidador/a principal del/de la menor
que tendra una duracion de 50 minutos por dia aproximadamente. Estas
reuniones se ajustaran a la disponibilidad de los/as participantes y se
centraran especialmente en recoger informacion acerca de la vida diaria de
este/a (ocupaciones, habitos, rutinas y roles) y el funcionamiento de su
hijo/a. Asimismo, se podran resolver las dudas presentadas, en caso de

gue la persona no entienda algun item o alguna parte del proceso.

4.5.6. Analisis de datos

Se har& desde el mes de octubre de 2020 hasta febrero de 2021 con el
apoyo del paquete estadistico IBM SPSS Statistics v.24 para la parte
cuantitativa y se utilizara el software Atlas-ti para el analisis de la parte

cualitativa.
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Por una parte, con respecto al analisis de datos de la informacion cualitativa
se realizara con la ayuda de la herramienta informatica Atlas-ti. El objetivo
de esta es facilitar el andlisis de los datos permitiendo hacer anotaciones,
citas, areas tematicas, codificacion, entre otras posibilidades (61).

El analisis que se realizara es un analisis tematico, el cual permite
identificar y analizar diferentes temas tras los datos obtenidos. Asimismo,
se utiliza un enfoque inductivo porque permite obtener conclusiones a partir
de datos concretos conseguidos a lo largo de la investigacion (62). Como
indican Aranzamendi et al. dicho enfoque “no utiliza categorias

preestablecidas para la obtencion de la informacion” (60).

El analisis se llevara a cabo de manera individual por cada uno de los

miembros del equipo y, a continuacion, de manera conjunta.

Para analizar la informacion obtenida, se seguiran las fases desarrolladas

por Braun y Clarke (63):

e Fase 1. Familiarizarse con los datos: es un paso muy importante y
costoso ya que se deben transcribir los datos de la entrevista, en caso
de que estos ya estén redactados se debe realizar una lectura sobre el
tema, donde se puede ir anotando tematicas o ideas importantes para
facilitar el andlisis posterior.

e Fase 2. Generar los codigos iniciales: tras la obtencién de diversos
datos es imprescindible generar cédigos identificativos de temas
relevantes para la investigacion.

e Fase 3. Busqueda de temas: consiste en analizar adecuadamente los
datos obtenidos con relacibn a los coédigos, generando temas
principales y subtemas que se deseen analizar profundamente.

e Fase 4. Revision de temas: esta fase se divide en dos niveles que son
la revision y la refinacion de los temas con el objetivo de conseguir una
coherencia y viabilidad.

e Fase 5. Definicibn y denominacién de temas: es la dltima vision y

analisis en profundidad de los temas concretados.
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e Fase 6. Producir el informe: para finalizar se deben plasmar por escrito
todos los datos obtenidos tras el analisis. Este informe debe de ser
coherente, conciso y légico, generando evidencia acerca de los temas

y realizando una justificacion.

Este analisis de recogida de informacion finalizar4 cuando se alcance la
saturacion tedrica, esto quiere decir que hay un momento de la
investigacion en el que no se obtiene informacion nueva relevante para

indagar en mas cuestiones (64).

Por otra parte, en cuanto al analisis de datos de la metodologia cuantitativa
se llevara a cabo principalmente mediante el paquete estadistico IBM SPSS

Statistics version 24.

En el caso de este estudio ya que es transversal, la estadistica sera

principalmente descriptiva.

Se analizaran las variables para determinar si se puede asumir normalidad,
utilizando la prueba de normalidad de Kolmogorov-Smirnov. El tamafio
muestral serd pequefio, por lo tanto, las variables cuantitativas se
mostraran como mediana y primer y tercer cuartil y las variables cualitativas

seran expresadas como frecuencia y porcentaje.

Debido a que se valoran dos grupos diferentes (familias con nifios/as con
diversidad funcional y familias con nifios/as sin diversidad funcional), se
pretende realizar comparaciones entre ambos. Se utilizaran variables entre
grupos independientes por lo que se utilizara la prueba U de Mann-Whitney
y la Kruskal-Wallis. Ademas, se utilizara el coeficiente de correlacion de
Spearman para la asociacion entre variables cuantitativas y la prueba
exacta de Fisher para las variables cualitativas. Se considerara

estadisticamente significativo todo p-valor<0,05.

4 .5.7. Elaboracion del informe final
Una vez finalizado tanto el andlisis cualitativo como cuantitativo, en los
meses de febrero y marzo de 2021 se plasmaran en un documento los

resultados obtenidos junto con una discusion contrastando estos con la
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evidencia que exista en ese momento y mostrando las diferentes

conclusiones gque se puedan extrapolar del estudio realizado.

4.5.8. Difusion de resultados

Tras elaborar el informe final se procedera a la difusion de los resultados
obtenidos del estudio en los meses de abril y mayo de 2021 pudiendo
extenderse durante mas meses segun la demanda y las posibles fechas de

los congresos, eventos, etc.

Se pretende publicar el informe de dicha investigacion en varias revistas
relacionadas con el &mbito de la TO o infancia. Asimismo, se tendran en
cuenta aquellas que sean importantes para la disciplina y de impacto ya
gue con este estudio se pretende llegar a todos los/as profesionales

interesados/as en el tema.

Finalmente, se les dard un resumen de los resultados del estudio a todos

los/as participantes que indicaron previamente su interés por estos.

4.6. Técnicas de recogida de informacion

La recopilaciéon y posterior analisis de la informacién recogida es muy
importante para la investigacion. Tal y como indica Dominguez en su
articulo (65):

“El andlisis de la informacion es obtener ideas relevantes, las cuales
permiten expresar el contenido sin ambigledades. Ademas, en este
es muy importante validar las fuentes a utilizar ya que se pretende que

la informacién sea confiable y actualizada” (p3).

En este caso, para la recogida de informacién como es un estudio mixto se
utilizaron técnicas tanto cualitativas como cuantitativas como, por ejemplo:
entrevista semiestructurada, cuaderno de campo, Vineland-3, etc. Estas se

muestran de forma mas detallada a continuacion.
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4.6.1. Técnicas de recogida de informacion de la investigacion
cualitativa

4.6.1.1. Entrevista semiestructurada

La entrevista llevada a cabo en este estudio es semiestructurada, es decir,
se establecen unas preguntas para guiar la entrevista y orientarla a la
recogida de datos requeridos para la investigacion, pero sin seguir un orden
y estructura rigida (66). El objetivo es recopilar las percepciones de los
familiares en relacién a sus ocupaciones, habitos, rutinas y roles, y las
implicaciones de estas situaciones con la convivencia con un/a menor con
o sin diversidad funcional. La duracion de esta sera de unos 50 minutos
aproximadamente. El guion de entrevista se puede consultar en el

Apéndice VII.

Para que esta técnica pueda ser analizada en profundidad, sera grabada
en audio. Durante la transcripcion de las entrevistas, se codificaran los
datos y se eliminarén las referencias a aspectos concretos que permitan la
identificacion de los/as participantes. Al final del estudio se destruiran los

archivos de audio.

4.6.1.2. Cuaderno de campo

Se utiliza para realizar anotaciones sobre lo observado a lo largo del
proceso de investigacion. Es una herramienta imprescindible en
investigacion cualitativa, ya que sirve para recoger cualquier dato que la
investigadora considere relevante para el estudio. Ademdas, en este
cuaderno se reflejan los cambios observados durante todo el proceso y
permiten, posteriormente, realizar una mayor reflexion de cada parte del

proceso tanto de manera individual como colectiva (60).

4.6.2. Técnicas de recogida de informacién de la investigacion
cuantitativa

4.6.2.1. Cuestionario de datos sociodemograficos. Autor: Elaboracion
propia.

El cuestionario sociodemografico recoge las siguientes variables: edad,

sexo, estado civil, personas que residen en la unidad familiar, entorno
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residencial, nivel educativo, profesion, nivel socioeconémico, parentesco
con el/la nifio/a con ellla que conviven, sexo, edad del/de la menor,
discapacidad, cuidador/a principal del/de la menor, apoyo de terceras
personas para el cuidado del nifio o de la nifia, horas que dedica el
cuidador/a principal al cuidado del/de la menor, tipo de escolarizacion,
actividades regladas en las que participa fuera del horario escolar, tipo de
tratamiento que recibe, principal uso del tiempo libre del cuidador/a,
valoracion del equilibrio ocupacional, situaciones que facilitan o dificultan el
equilibrio ocupacional y si se considera una necesidad promover cambios

en los habitos y rutinas para favorecer el equilibrio ocupacional.

Dicho cuestionario se administrard en la primera reunién de recogida de
datos con los/as participantes. El documento se puede consultar en el

Apéndice VI.

4.6.2.2. Vineland 3 - Vineland Adaptative Behavior Scales. Third Edition.
Formulario de padres/cuidadores. Autores: Sparrow SS, Cicchetti DV,
Saulnier CA.

La Vineland Adaptative Behavior Scales (Vineland-3) es un instrumento que
se utiliza para evaluar la conducta adaptativa de personas con edades
comprendidas entre los 0 y los 90 afios de edad. La conducta adaptativa,
tal y como indican Verdugo y Schalock en su articulo se entiende como “el
conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas que se han

aprendido y se practican por las personas en su vida cotidiana” (67).

Los dominios que evalla esta herramienta son la comunicacion,
habilidades de la vida diaria, socializacion, habilidades motoras y conducta
maladaptativa. Cada dominio tiene un numero de items, que se contestan
con una respuesta puntuada como 0, 1 0 2. El 0 indica que la persona nunca
desempefa la tarea de manera independiente; el 1, desempefia
parcialmente o a veces la tarea de manera independiente y el 2,
desempefia habitualmente la tarea de manera independiente (sin apoyos).

Con la informacion recopilada, la herramienta permite obtener una

puntuacion directa y una estimada, edades equivalentes y una puntuacion
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compuesta (indice de conducta adaptativa) que se relaciona con el
funcionamiento global de la persona evaluada. Las puntuaciones indirectas
obtenidas se interpretan a través de su conversion en puntuaciones tipicas

de media (100) y desviacion tipica (15).

En este estudio se utilizara el Formulario de padres/cuidadores. Esta
version es la unica traducida al castellano y se les proporciona a los
padres/madres para que lo cubran de manera pausada y exacta. Es muy
importante que sea completado por una persona que conozca en
profundidad al/a la nifio/a. Dicho formulario va a ser autoadministrado y se
resolveran las posibles dudas en una reunion presencial e individual con la
persona que cubra el documento. La duracién aproximada para completarlo
es 20-60 minutos (68).

4.6.2.3. Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptative
Test. Autores: Dumas HM, Fragala-Pinkham MA, Haley SM, Coster WJ,
Kramer J, Kao Y-C, Moed R, Ludlow LH.
La Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptative Test
(PEDI-CAT) se basa en el Inventario original de la Evaluacién Pediatrica de
Discapacidad (PEDI) creado en el 1992.

Esta herramienta evalta habilidades en tres dominios funcionales:
autocuidado, movilidad y social/cognitivo. Incluye, asimismo, un dominio de
responsabilidad que mide el grado en que el/la cuidador/a o el/la nifio/a se
responsabilizan del manejo de tareas complejas de la vida diaria. Los tres
primeros dominios se califican en una Escala de 4 puntos siendo el 1
incapaz y el 4 facil. La escala del dominio de responsabilidad es de 5 puntos
y las posibles respuestas oscilan entre las siguientes etiquetas:
“Adulto/cuidador tiene plena responsabilidad; el nifio no asume ninguna
responsabilidad” a “El nifio asume toda la responsabilidad sin ninguna

direccion, supervision u orientacién de un adulto/cuidador” (69).

La edad de administracion incluye las edades comprendidas entre el
nacimiento y los 20 afios de edad, pudiéndose emplear con nifios/as cony

sin diagnostico y en cualquier condicion y entorno. Esta herramienta tiene
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276 items en total y destaca por ajustar los items a administrar en funciéon

de la edad, el sexo y movilidad de los/as nifios/as.

Una vez completada, se genera un informe con la puntuacién directa, error
estandar, T-Score y los percentiles. Los estudios de validez vy fiabilidad
recomiendan este instrumento para nifios/as que presentan diagndéstico de

tipo neurolégico como TEA.

En este estudio, sera cubierta por la persona que se decida dentro de la
familia, puede ser respondida por uno/a de los/as progenitores/as y/o
tutores/as legales o por ambos, si se considerase pertinente. Se debe tener
en cuenta que dicha persona o personas deben convivir con el/la menor y

conocerlo/a en profundidad para obtener informacion precisa.

4.7. Aplicabilidad y transferencia de los resultados previsibles

La aplicabilidad y transferencia, tal y como indican Arantzamendi et al. es
el “grado en que los hallazgos de un estudio se pueden aplicar a otros
contextos o participantes” (60). Por esto, es imprescindible que todo el
proceso del estudio esté detallado y correctamente explicado para poder
valorar y comparar toda la investigacién con otras similares o que sirvan

para complementarse en un futuro.

La aplicabilidad de este proyecto se centra en analizar la relacion entre el
funcionamiento ocupacional con un/a menor a cargo que tenga 0 no
diversidad funcional. Conocer esto permitira adoptar conocimientos acerca
de este tema a los/as terapeutas ocupacionales y otros profesionales
interesados. Asimismo, en caso de que los resultados de esta investigacion
afirmen que hay un desequilibrio ocupacional en las familias se podra
proceder a nuevas investigaciones acerca de posibles intervenciones a
realizar desde nuestra disciplina y en colaboracion con otros/as
profesionales para este colectivo y por lo tanto, desde un enfoque tanto
individualizado como interdisciplinar poder lograr un equilibrio en sus

ocupaciones y, posiblemente, sucesiva mejora en su calidad de vida.
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Finalmente, con este estudio se ampliaran conocimientos acerca de estas
tematicas aportando el punto de vista desde la TO tanto a profesionales,
investigadores/as como a toda la comunidad para hacer constancia de las

posibles situaciones que se pueden desarrollar en el entorno.
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Tabla lll: Cronograma del estudio. Fuente: Elaboracién propia (2020).

Fase/Mes

2019

2020

2021

Oct

Nov

Dic

Ene

Feb

Mar

Abr

May

Jun

Sep

Oct

Nov

Dic

Ene

Feb

Mar

Abr

May

Revision bibliogréfica

Disefio del estudio

Comité de ética

Reclutamiento y CI

Recogida de datos

Analisis de datos

Documento final

Difusién de resultados
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6. Aspectos éticos

Para la realizacion de este estudio se han tenido en cuenta el cumplimiento
de las normas de buena préctica y los principios éticos para investigaciones
con seres humanos establecidos en La Declaracion de Helsinki de la
Asociacion Médica Mundial (70) y el Convenido de Oviedo del Consejo de
Europa (71). Asimismo, se compromete a cumplir con la normativa vigente
en el ambito de investigacion en Ciencias de la Salud, respetando los

derechos de los/as participantes del estudio en todo momento.

El protocolo elaborado para llevar a cabo esta investigacion fue enviado al
Comité Autondmico de Etica de Investigacion de Galicia, perteneciente al
Servicio Gallego de Salud y se obtuvo un informe favorable con codigo de

registro 2020/100. Dicho documento se puede observar en el Apéndice lll.

Tras la aprobacion del comité, se presentara el proyecto a los/as posibles
participantes en una reunion donde se le entregara la hoja informativa y
podran realizar las preguntas que consideren oportunas para que,
posteriormente, decidan de manera voluntaria si participan o no.
Aquellos/as que deseen participar deben comunicarlo y se procedera a la
realizacion de una reunion individual entre la investigadora y cada una de
las familias donde se le explica la informacion en detalle y se realiza el
proceso de consentimiento informado. Dicho procedimiento es esencial
para el comienzo del estudio ya que es donde aceptan participar de forma
voluntaria y se permite el acceso a los datos tanto de la familia como del/de
la menor por parte de los/as investigadores/as. Asimismo, en este
documento se explicita la informacion sobre la grabacion en audio de las

entrevistas.

Cabe destacar que durante toda la investigacion se garantiza la
confidencialidad de los datos obtenidos de los diferentes participantes,
segun lo establecido en el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y del Consejo relativo a la proteccién de datos de las personas

fisicas (RGPD) en lo que respecta al tratamiento de datos personales y la
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libre circulacion de estos datos, vigente desde el 25 de mayo de 2018 (72)
y segun la normativa nacional vigente en materia de proteccion de datos
(Ley Orgénica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales) (73). Por esto, se debe
tener presente a la Delegada de Proteccion de Datos (DPD) ya que entre
ellay el equipo de trabajo se fijaran los principios de seguridad apropiados

para los datos recogidos y transmitidos.

Finalmente, se mantendra la confidencialidad de los datos a través de
técnicas de seudonimizacion durante la recogida y analisis (identificados
con un codigo alfanumérico correlativo). Al finalizar el estudio, los datos se
almacenaran de manera anonima en caso de que asi lo autoricen las
familias y los audios relacionados con las entrevistas semiestructuradas se

destruiran.
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7. Plan de difusion de los resultados

Una vez finalizado el estudio y analizados los resultados obtenidos, se
procedera a la difusion de los datos. Se tendran en cuenta tanto el ambito
nacional como internacional y la tematica abordada durante esta
investigacion, concretamente se priorizaran aquellas revistas y congresos

gue engloben la Terapia Ocupacional, infancia y familia.

7.1. Revistas

Revistas nacionales

¢ Revista de Terapia Ocupacional de Galicia (TOG).

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

e Anales de Pediatria de la Asociacion Esparfiola de Pediatria (An.
Pediatr.): Factor de impacto Journal Citation Reports (JCR) (2018):
1.166. Cuartil Q3 (Categoria Pediatria-Ciencia). Factor de impacto
Scimago Journal & Country Rank (SJR) (2019): 0.217. indice: 31. Cuartil
Q3 (Categoria Pediatria, Perinatologia y Salud Infantil).

Revistas internacionales

e American Journal of Occupational Therapy (Am. J. Occup. Ther.): Factor
de impacto JCR (2018): 1.952. Cuartil Q1 (Categoria Rehabilitacion).
Factor de impacto SJR (2019): 0.714. indice 77. Cuartil Q1 (Categoria
TO).

e Australian Occupational Therapy Journal (Aust. Occup. Ther. J.): Factor
de impacto JCR (2018): 1.278. Cuartil Q3 (Categoria Rehabilitacion).
Factor de impacto SJR (2019): 0.481. indice 40. Cuartil Q2 (Categoria
TO).

e Canadian Journal of Occupational Therapy (Can. J. Occup. Ther.):
Factor de impacto JCR (2018): 1.098. Cuartii Q4 (Categoria
Rehabilitacion). Factor de impacto SJR (2019): 0.506. indice: 53. Cuartil
Q2 (Categoria TO).
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British Journal of Occupational Therapy (Br. J. Occup. Ther.): Factor de
impacto JCR (2018): 0.779. Cuartil Q4 (Categoria Rehabilitacion).
Factor de impacto SJR (2019): 0.378. indice 44. Cuartil Q2 (Categoria
TO).

Scandinavian Journal of Occupational Therapy (Scand. J. Occup.
Ther.): Factor de impacto JCR (2018): 1.316. Cuartil Q3 (Categoria
Rehabilitacion). Factor de impacto SJR (2019): 0.498. indice: 37. Cuartil
Q2 (Categoria Salud Publica, Salud Ambiental y Ocupacional).

Revista Chilena de Terapia Ocupacional.

Child & Family Behavior Therapy (Child Fam. Behav. Ther.): Factor de
impacto JCR (2018): 0.731. Cuartil Q4 (Categoria Psicologia Clinica y
Categoria Estudios Familiares). Factor de impacto SJR (2019): 0.285.
indice 29. Cuartil Q2 (Categoria Ciencias Sociales).

Physical & Occupational Therapy in Pediatrics (Phys. Occup. Ther.
Pediatr.): Factor de impacto JCR (2018): 1.536. Cuartil Q3 (Categoria
Pediatria). Cuartil Q2 (Categoria Rehabilitacién). Factor de impacto SJIR
(2019): 0.513. indice 43. Cuartil Q2 (Categoria Medicina, Categoria TO,
Categoria Pediatria, Perinatologia y Salud Infantil, Categoria
Fisioterapia, Terapia Deportiva y Rehabilitacion y Categoria

Rehabilitacion).

7.2. Congresos

Congresos nacionales

IV Jornadas de Infancia y Adolescencia: 2021. Se llevan a cabo en la
Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidade da Corufia.

XXII' Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
(CENTO): 2022.

Congresos internacionales

VI Congreso Internacional de Terapia Ocupacional de la Universidad
Miguel Hernandez (CITO): 2021. Se realiza en Alicante a principios de

mayo.
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XI Congreso Internacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
(CIETO): 2022. Se lleva a cabo en Alicante y suele ser en marzo aunque
la fecha estéa pendiente de confirmacion.

Conferencia Anual de la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional
(AOTA): 2021. Esta prevista la realizacion de esta conferencia desde el
8 al 11 de abril de 2021 en San Diego, California.

2° Congreso Consejo de Terapeutas Ocupacionales para los Paises
Europeos- Red Europea de Terapia Ocupacional en la Educacién
Superior (COTEC-ENOTHE): Se realizara en Praga desde el 15 hasta
el 18 de septiembre de 2021.

XVIII Congreso de la Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacionales
(WFOT): 2022. Se realizara en Paris, Francia, del 27 al 30 de marzo.
IV Congreso Internacional sobre Familia y Discapacidad: 2022: Se
llevara a cabo en Barcelona, posiblemente en los meses de mayo o

junio aunque la fecha esta pendiente de confirmacion.
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8. Financiamiento de la investigacion

8.1. Recursos necesarios
Para poder llevar a cabo la investigacion son necesarios diversos recursos,

a los cuales se hace referencia a continuacion.

La infraestructura en este caso sera proporcionada por el centro dénde se

va a recoger la muestra de participantes.

Para la realizacion de este estudio es necesaria la contratacion de un/a
terapeuta ocupacional a media jornada durante seis meses, la cual puede
ser la investigadora principal del estudio ya que tiene los conocimientos y
objetivos claros para lograr recopilar la informacion pertinente. El salario
base del/ de la Terapeuta Ocupacional a media jornada segun el Convenio
colectivo general de centros y servicios de atencidbn a personas con
discapacidad en el Boletin Oficial del Estado (BOE) es de 665 €/mes (74).
Ademas, en el presupuesto final para la contratacién, se tienen en cuenta
los impuestos pertinentes, la parte proporcional que se debe pagar a la
seguridad social, etc. Dicha persona acudird al centro en horario de
mafiana o de tarde segun la disponibilidad de los/as participantes.
Asimismo, se contara con la ayuda del director y directora del proyecto para

el asesoramiento necesario tanto a nivel teérico como metodoldgico.

Se necesitara tanto material fungible (folios, cartuchos de tinta, ...) como
inventariable (impresora, ordenador, ...) para la realizacion de la
investigacion. Ademas, es imprescindible la contratacion de diferentes
programas informaticos y licencias a herramientas de evaluacién indicadas

con anterioridad en la metodologia como por ejemplo la PEDI-CAT.

Por ultimo, se espera asistir a diversos congresos, los cuales, conllevan un
gasto tanto para el desplazamiento como estancia incluyendo las comidas
necesarias durante el periodo que dure el evento. Asimismo, se pretende
llevar a cabo la publicacion del estudio en una revista y para ello, es
necesario pagar una cantidad de dinero estipulada segun la revistay lo que

se pretende publicar.
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En la tabla IV se muestra el presupuesto estimado para poder llevar a cabo

el estudio de investigacion.

Tabla IV: Presupuesto estimado de la investigacion. Fuente: Elaboracién propia (2020).

) Coste i
Recursos necesarios o Coste final
individual
Infraestructura Aportada gratuitamente por el centro. 0€ 0€
(665 €
salario base
+ 203,16 €
costes
) ] indirectos
Terapeuta Ocupacional a media
Humanos . ) de las 5.668,09 €
jornada durante seis meses )
seguridad
social) x 6
meses +
459,13 €
liquidacion
Material de oficina
_ 150 €
Material fungible (folios, USB, ...) 270 €
Tinta 120 €
Ordenador 399 €
Material
) _ Impresora 80 € 579 €
inventariable
Grabadora 100 €
Licencia basica
software SPSS 95,53 €/mes 477,65 €
durante 5 meses
Bienes y
. Licencia  Atlas.ti
SIS _ 75 €/ 2 afios 75 €
para estudiantes.
Contrataciones de | Vineland -3
completo para
83,33 € 83,33 €
padres/
cuidadores-
paquete 25)
PEDI-CAT 89 € 89 €
Internet 16 meses 35 €/mes 560 €
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8.2. Posibles fuentes de financiacion

El proyecto de investigacibn se presentard a varias convocatorias de

financiamiento econdmico para poder llevarlo a cabo. Estas seran tanto de

carécter publico como privado.

8.2.1. Fuentes de financiacion publicas

Becas de investigacion de la Diputacién Provincial de A Coruiia: El
objetivo de esta es apoyar la investigacion en diversos temas de interés
para la realidad social, cultural, econémicay politica gallega. Asimismo,
entre las areas propuestas para la adjudicacion de la beca se encuentra
el area de ciencias de la salud, por lo que, se considera una oportunidad
idonea a la que optar. La cuantia de esta es de 8.000 € y esta disponible
para el afio 2020-2021, terminando la posibilidad de inscripcion en junio
de 2020.

8.2.2. Fuentes de financiacion privadas.

Becas de investigacion en el ambito de la Terapia Ocupacional del
Colegio Oficial de Terapeutas Ocupacionales de Castilla-La
Mancha (COFTO-CLM): Estas ayudas promueven el desarrollo de
estudios de investigacion en cualquier ambito de Terapia Ocupacional.
La cuantia maxima sera de 2.000 € y el plazo de solicitud es hasta el 16
de octubre de 2020.

Ayudas a proyectos de investigacion del Colegio Profesional de
Terapeutas Ocupacionales de Extremadura (COPTOEX): El objetivo
de estas ayudas es potenciar la investigacion desde el ambito de
Terapia Ocupacional y para poder optar a estas es necesario tener el
titulo de la correspondiente disciplina. El plazo de presentacion activo
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Dietas y viajes 1.000 €

Difusién de Inscripciones a congresos 1.000 €
S : 5.400 €

resultados Publicacién en revistas 2.500 €

Traduccion de documentos 900 €
Otros gastos Posibles imprevistos 200 €
13.402,07
Total

€
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para la convocatoria del 2020 esta activo hasta el 15 de junio de 2020
pero es posible que surjan convocatorias nuevas en los proximos afos.

La cuantia correspondiente a la que se opta es de 1.500 €.

Premio en el ambito de la Infancia por la Fundacion Agrupacio: Este
proyecto puede optar a dicho premio ya que ayudara en materia de
prevencion con respecto al &mbito de la infancia. La cantidad econdémica
correspondiente seria de 12.000 € entregados en dos plazos. Para poder

optar se debe solicitar antes del 29 de septiembre de 2020.
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10. Apéndices

Apéndice I: Listado de abreviaturas

A continuacién se muestran en orden alfabético las abreviaturas mostradas

en el texto con su correspondiente significado.

AOTA: American Occupational Therapy Association. Asociacion

Americana de Terapia Ocupacional

APETO: Asociacion Profesional Espafiola de Terapeutas Ocupacionales
BOE: Boletin Oficial de Estado

CENTO: Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional

ClI: Consentimiento Informado

CIETO: Congreso Internacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
CITO: Congreso Internacional de Terapia Ocupacional

COFTO-CLM: Colegio Oficial de Terapeutas Ocupacionales de Castilla-La
Mancha.

COPTOEX: Colegio Oficial de Terapeutas Ocupacionales de Extremadura
DPD: Delegada de Proteccion de Datos

FSE: Fondo Social Europeo

GAS: Goal Attainment Scaling

IGE: Instituto Gallego de Estadistica

IS: Integracién Sensorial

JCR: Journal Citation Reports

ODS: Objetivos de Desarrollo Sostenible

PEDI: Pediatric Evaluation of Disability Inventory
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PEDI-CAT: Pediatric Evaluation of Disability Inventory
Adaptative Test

RGPD: Reglamento General de Proteccion de Datos
SIPT: Sensory Integration and Praxis Test

SJR: Scimago Journal & Country Rank

SUG: Servicio Universitario Gallego

TEA: Trastorno del Espectro del Autismo

TFG: Trabajos de Fin de Grado

TFM: Trabajos de Fin de Master

TO: Terapia Ocupacional

TOG: Revista de Terapia Ocupacional e Galicia
UDC: Universidad de A Corufia

UE: Unién Europea

UNICEF: Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia

Vineland-3: Vineland Adaptative Behavior Scales

Computer

WFOT: World Federation of Occupational Therapists. Federaciéon Mundial

de Terapeutas Ocupacionales

ZDP: Zona de Desarrollo Proximal

63



Apéndice II: Estrategia de busqueda bibliogréfica

Infancia, familia y diversidad: ocupaciones

Tabla V: Estrategia de busqueda bibliografica. Fuente: Elaboracién propia (2020).

Bases de
datos

Estrategia de busqueda

Resultados

Articulos

validos

Pubmed

(((((occupation [tiab]) OR
occupation* [tiab])) AND ((family
[tiab]) OR "Family"[Mesh])) AND

((((("Child"[Mesh]) OR "Child,
Preschool"[Mesh]) OR children
[tiab]) OR "Minors"[tiab]) OR
"Minors"[Mesh])) AND

"occupational risk" [tiab])

21

((((("Occupational Therapy"[Mesh])
OR "Occupational Therapy"[tiab]))
AND (((((("Child"[Mesh]) OR "Child,
Preschool"[Mesh]) OR
"Minors"[Mesh]) OR "Children”
[tiab]) OR Minors [tiab]) OR
Childhood[tiab])) AND
(("Family"[tiab]) OR
"Family"[Mesh])) AND
(((((((occupation [tiab]) OR
occupation* [tiab]) OR
"Habits"[Mesh]) OR "Habits"[tiab])
OR "Role"[Mesh]) OR "Role"[tiab])
OR routine [tiab])

425

28

(((((((occupation [tiab]) OR
occupation* [tiab]) OR
"Occupational Therapy"[tiab]) OR
"Occupational Therapy"[Mesh]))
AND (((((("Child"[Mesh]) OR "Child,
Preschool"[Mesh]) OR
"Minors"[Mesh]) OR children [tiab])

378

11
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OR minors[tiab]) OR childhood
[tiab])) AND (((("Family"[Mesh]) OR
"Family"[tiab]) OR
"Caregivers"[Mesh]) OR
"Caregivers"[tiab])) AND
(((("Disabled Persons"[Mesh]) OR
disability [tiab]) OR diversity [tiab])
OR handicap [tiab])

OTseeker

[Any Field] like "Occupational
Therapy" OR occupation' AND [Any
Field] like 'child OR childhood OR
children' AND [Any Field] like ‘family

OR caregiver'

10

Dialnet

("Terapia ocupacional" OR
ocupacion) AND (infancia OR nifios
OR nifias) AND (familia OR

cuidadores)

51

LILACS

"occupational therapy" OR
"occupation” [Words] and family OR
caregiver [Words] and child OR
children OR childhood [Words]

134

occupational therapy [Words] and
family [Words] and child OR
children OR childhood [Words]

43

terapia ocupacional [Palabras] and
familia OR cuidadores [Palabras]

and nifios OR infancia [Palabras]

27

65



Infancia, familia y diversidad: ocupaciones

Apéndice lll: Dictamen favorable para la realizacion del
estudio por parte del Comité de Etica de la Investigacion de

A Coruia - Ferrol.

B XUNTA DE GALICIA E SERVIZO B e v
COMSELLENIA DE BANEADE N GALEGO I S o e 4 jBl ICI3
de SAUDE

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE A CORUNA - FERROL

Nataba Cal Puriifics, Secrataria del Comité de Etica de le Investigacién de A CorufieFerrel
CERTIACA:
Que exte Comitd evalud en s reunide del dia 17/02/20 o estudic:

Tiwle: Estudio trarsversel sobve las ocupadones de Temilias con aiflos/as con diversided
Soncionsl

Verside: v1.4 febrero 2020
Promotee/aGruge TALIONIS. CMIC. FCS, Universidade da Conulla (UDC)
Iwestigador/a: Masia Beteris Grobe Gonrdlex

Cidigo de Registro 2020/100

Y que este Comitd, tomande en considensdidn la pertinencie del estudic, ¢ conodesieno dsponibie,
ks requishos dticos, metodoldgices v legeles exigibles & los estudios de investigacidn con seres
homanos, 45 MuUesiras © regiatre y los Procedimisntos Normalizades de Trabejo del Comitd, emite
un dictamen FAVORABLE® pars lo realizacién ded ciade sstudio,

*NOTA: L recordemos que ks estudics de Investigecidn ne se posden inider hests obtenss el
forme laverstle dal CEL Coerfle las incongruencies que cosstan en ol ceganigrame vy en la
descripcitn de cusndo e Bavarkn & cabo las Gferentes leses del estudio gue comaten e la pdgies 11
del peotocolo

2 11 A%

FERE O b MR A 0w SADC - A RO TDO - L S0 U B0anas -0

| D e 0 2R A0 St s O

Nha G Parwfigy XANT R0

(& xacobeo 2021
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Apéndice IV: Hoja de informacion al participante o a la

participante (Padre/Madre/Tutor/a legal)

Titulo del estudio: Infancia, familia y diversidad: proyecto mixto sobre

ocupaciones, habitos, rutinas y roles

Investigadora: Ylenia Gbémez Chouza, con DNI

estudiante de 4° curso de Terapia Ocupacional, Facultad de Ciencias de la
Salud perteneciente a la Universidade da Corufia. Este estudio esta
tutorizado por el terapeuta ocupacional, director del Centro de Desarrollo
Infantil PASITOS y profesor Jose Antonio Rama Fandifio y la terapeuta

ocupacional y profesora Maria Betania Groba Gonzalez.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado

por el Comité de Etica de la Investigacion de Corufia-Ferrol.

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

necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que esta decisibn no afectara a la relacion con los

profesionales.
¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

El propésito del estudio, y objetivo principal del mismo, es analizar la
relacion entre el funcionamiento ocupacional de las familias con un/a menor
a cargo, en concreto las ocupaciones, habitos, rutinas y roles, y la presencia

0 ausencia de discapacidad en los/as menores.
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¢Por qué se le ofrece participar?

Ud. es invitado a participar en el estudio ya que cumple con los criterios de
inclusién establecidos, ya que Ud. es madre, padre y/o tutor legal de un/a
nifio/a de edad comprendida entre los 7-11 afos, pudiendo presentar el/la
menor discapacidad o no. Asimismo, para poder participar Ud. debe
convivir de manera habitual con el/la nifio/a y presentar disponibilidad
horaria para participar en la recogida de datos.

¢,En qué consiste mi participacion?

Su participacion en el estudio tendra lugar en dos dias con una duracién
estimada de 50 minutos por dia. Estas dos reuniones seran ajustadas a su
disponibilidad horaria y el objeto de las mismas se centrard en recoger
informacion sobre su vida cotidiana (ocupaciones, habitos, rutinas y roles)

y también sobre el funcionamiento de su hijo/a.

Se emplearan las siguientes herramientas y/o técnicas de recogida de la

informacion:

e Cuestionario de datos sociodemogréficos: permite recoger informacion

general sobre Ud. y sobre el/la menor con el/la que convive.

e Entrevista semiestructurada: sobre las actividades que realiza en su

vida cotidiana, los roles que desempefia, como organiza el tiempo, el
equilibrio ocupacional, la satisfaccion con las actividades en las que
participa y su percepcién sobre como impacta en su vida diaria tener un
hijo/a con edad comprendida entre los 7-11 afios. La entrevista sera
grabada en audio (siempre que Ud. lo autorice) para facilitar la
transcripcion literal de sus palabras; posteriormente, la conversacion
sera transcrita literalmente y se procedera a la codificacion de los datos
para que no se puedan identificar aspectos personales (nombres
propios, referencias a lugares concretos, etc.) y finalmente el audio de
la grabacion se eliminara.

e Vineland Adaptative Behavior Scales-Third Scales (Vineland-3):

herramienta que evalla la conducta adaptativa de su hijo/a; es decir, se
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compone de preguntas sobre las habilidades conceptuales, sociales y
practicas necesarias para funcionar en las actividades de la vida diaria.
e PEDI-CAT: herramienta que mide las habilidades de su hijo/a para las
actividades de la vida diaria, movilidad y aspectos sociales, cognitivos y

de responsabilidad.

La recogida de informacion se realizara en el Centro de Desarrollo Infantil
PASITOS.

¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

La participacion en este estudio no contempla riesgos o inconvenientes de
caréacter significativo. Sin embargo, se podrian producir molestias debido al
tiempo necesario que tendrd que dedicar a la cumplimentacion de los

cuestionarios y la realizacion de las entrevistas.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio.
La investigacion tiene como finalidad dar a conocer aspectos desconocidos
0 poco claros sobre el funcionamiento de las familias con hijos/as menores
y su relacion con una situacion de discapacidad en los/las menores. Esta

informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras personas.
¢Recibiré lainformacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran utilizados para la elaboracion y
exposicion de un Trabajo en el grado de Terapia Ocupacional de la
Universidade da Coruiia. Asimismo, posteriormente los resultados de este
estudio seran remitidos a publicaciones cientificas para su difusion. En
ambos casos, no se transmitira ningun dato que pueda llevar a la

identificacion de los/as participantes.
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Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacién y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre

proteccion de datos de caracter personal vigente.

La institucion que promueve esta investigacion es la responsable del
tratamiento de los datos, pudiendo contactar con la Delegada de Proteccion
de Datos a traves de los siguientes medios: correo: dpd@udc.es y teléfono:
881 011 605-Ext. 1605.

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo Seudonimizado (Codificado). La seudonimizacion
es el tratamiento de datos personales de manera tal que no pueden
atribuirse a un/a interesado/a sin que se use informacion adicional. En este
estudio solamente el equipo investigador conocera el codigo que permitira
saber su identidad.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de los mismos. También
puede solicitar una copia de éstos o0 que ésta sea remitida a un tercero

(derecho de portabilidad).

Para ejercer estos derechos puede Ud. puede dirigirse a la Delegada de
Proteccion de Datos del centro a través de los medios de contacto antes
indicados o a la investigadora de este estudio en el correo electrénico

ylo teléfono

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Proteccién de datos cuando considere que alguno de sus

derechos no haya sido respetado.
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Unicamente el equipo investigador que tiene el deber de guardar
confidencialidad tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio.

Se podré transmitir a terceros informacién que no pueda ser identificada.

Al finalizar el estudio, los datos recogidos seran eliminados o guardados
anonimos para su uso en futuras investigaciones segun lo que Ud. escoja

en la hoja de firma del consentimiento.
¢(EXxisten intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion no recibe la aportacion de fondos externos. Asimismo,
los/as investigadores/as no recibirAdn retribucion especifica por la
dedicacion al estudio, con lo cual, no existen intereses econémicos, siendo
la finalidad del estudio la investigacion dentro de la disciplina de Terapia
Ocupacional.

Ud. no seré retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este caso, Ud. no
participara de los beneficios econdémicos originados.

¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Ylenia Gémez Chouza en el teléfono

y/o en el correo electrénico

Muchas gracias por su colaboracion.
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Apéndice V: Documento de consentimiento para la

participacion de un estudio de investigacion

Titulo del estudio: Infancia, familia y diversidad: proyecto mixto sobre

ocupaciones, habitos, rutinas y roles

Yo,

Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con Ylenia Gomez

Chouza y hacer todas las preguntas sobre el estudio necesarias.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que
esto repercuta en los servicios que recibo en el Centro de Desarrollo
Infantil PASITOS.

Accedo a que se utilicen mis datos y los datos de mi hijo/a y/o
tutelado/a en las condiciones detalladas en la hoja de informacion al

participante.

Autorizo a Ylenia Gémez Chouza alumna del trabajo tutelado,
dirigido por Jose Antonio Rama Fandiiio y Betania Groba, a
entrevistarme, grabar la entrevista en formato audio y a publicar y
difundir los resultados de manera anb6nima sin permitir la
identificacion de ningun aspecto por parte de terceras personas y

con fines exclusivamente de investigacion.

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:

0 Eliminados

[1 Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones.
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Fdo.: El/la participante, Fdo.: La investigadora
Nombre y Apellidos: Nombre y apellidos:
Fecha: Fecha:

El otro tutor legal conoce que se recogeran datos sobre el menor y no se

opone.
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Apéndice VI: Cuestionario de datos sociodemograficos
Cdédigo del participante:
1-Edad: _ afos.
2- Sexo:
[ Hombre.
[0 Mujer.
3- Estado civil
[ Soltero/a.
0 En pareja.
(1 Pareja de hecho.
[0 Casadol/a.
[0 Separado/a.
[ Divorciado/a.
00 Viudo/a.
4- Personas que residen en la unidad familiar:
] Padre.
(1 Madre.
[0 Hermanos/as. Especificar n®;

(1 Otros. Especificar:
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5- Entorno residencial:
[ Rural.
1 Urbano.
1 Semiurbano.
6- Nivel educativo:
[0 Ensefianza obligatoria.
(1 Bachillerato.
(1 Formacion profesional.
1 Grado universitario.

[ Otro. Especificar:

7- Profesion:

8- Nivel socioeconémico:
] Bajo.
(1 Medio.
1 Alto.
9- Parentesco con el nifio/a con la que convive:
(1 Madre.
1 Padre.

[ Otro. Especificar:
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10- Sexo del menor:

(1 Femenino.

1 Masculino.
11- Edad del menor: __ (afios); _ (meses).
12- ¢ El menor presenta discapacidad?

[ Si. Especificar diagndstico:

[J No.

13- Cuidador principal del menor:
] Padre.
(1 Madre

[0 Otros. Especificar:

14- Apoyo de terceras personas para el cuidado del menor

(1 Si. Especificar:
[J No.

15- Horas que dedica el cuidador/a principal al cuidado del menor:
horas (estimacion dia).

16- Tipo de escolarizacion del menor:
0 Centro ordinario.
[0 Centro de Educacion Especial.
[1 Escolarizacion combinada.

(1 Otros. Especificar:
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17- Enumera las actividades regladas en las que participa el menor

fuera del horario escolar:

18- Tipo de tratamiento(s) que recibe el nifio/a (en el caso de presentar

discapacidad):
[1 Terapia Ocupacional.
[0 Logopedia.
0 Fisioterapia.
[0 Psicologia.

[1 Otros. Especificar:

00 Ninguno.
19- Principal uso de tu tiempo libre:
[0 Labores domeésticas.

(1 Ocio. Especificar:

[ Deporte. Especificar:

[ Ausencia de tiempo libre.

(1 Otros. Especificar:
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20- ¢Como valoras tu equilibrio ocupacional (entre la calidad y la
proporcion de tiempo empleado para actividades de cuidado personal

propias, cuidado de otros, trabajo y ocio)?
(1 Equilibrio ocupacional completo.
(1 Equilibrio ocupacional moderado.
[0 Equilibrio ocupacional medio.
[0 Equilibrio ocupacional ligero.
(1 Equilibrio ocupacional ausente.

21- Enumera las situaciones que consideras que facilitan o dificultan

tu nivel de equilibrio ocupacional:

22- ¢Consideras una necesidad promover cambios en tus héabitos y

rutinas para favorecer tu equilibrio ocupacional?
[ Si.

0 No.
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Apéndice VII: Guion de entrevista semiestructurada

1. ¢Como describiria un dia de la semana? ¢Cudéles son sus habitos y
rutinas principales? [Describir un dia tipico desde que se levanta hasta que

se acuesta, incluyendo cémo es el descanso durante las noches].

2. ¢, Como describiria un dia del fin de semana? ¢,Cuales son sus habitos y
rutinas principales? [En caso de que un dia de fin de semana sea diferente
al de la semana].

3. ¢ En qué actividades pasa mas tiempo a lo largo de la semana? [Cuidado

personal, cuidado de la familia, ocio, trabajo, etc.].

4. ¢En qué actividades pasa menos tiempo a lo largo de la semana?

[Cuidado personal, cuidado de la familia, ocio, trabajo, etc.].

5. ¢Qué roles asume de manera mayoritaria en su vida? [Padre, madre,

trabajador/a, amigo/a, cuidador/a, etc.].

6. En relacion a los roles en la unidad de convivencia familiar, ¢cémo
considera la distribucion de los roles asumidos para el cuidado de los/as

hijos/as?

7. Después de estas descripciones, ¢como se siente en relacion a su
satisfaccion con la participacion en las actividades diarias? ¢ Considera la
necesidad de realizar algin cambio en sus habitos, rutinas y/o roles?
[Distribucion del tiempo, calidad del mismo, expectativas, necesidades,

etc.].

8. ¢Cudles cree que son los condicionantes que facilitan y/o limitan su

satisfaccion con las actividades que realiza y con los roles que asume?

9. ¢ Cudl es su percepciéon sobre el impacto en su vida de tener un hijo/a

con una discapacidad?
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