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La autodeterminacion en personas con discapacidad intelectual

Resumen

Titulo: Disefio mixto enfocado en la promocion de la autodeterminacion de

personas con discapacidad intelectual desde una perspectiva ocupacional

Introduccidén: La autodeterminacion es una capacidad inherente a los
seres humanos, en la que la persona es capaz de tomar decisiones por si
misma, elegir y actuar en consecuencia sin influencia de terceros. Desde
una perspectiva tradicional, se ha tenido a las personas con discapacidad
intelectual como personas que no eran capaces de tomar sus propias
decisiones. En la actualidad, existen diferentes factores que impiden el
desarrollo de una conducta autodeterminada en estas personas como
pueden ser la vulneracion de los derechos, el paternalismo vy, la
sobreproteccién y la discriminacion, ejercidos contra las personas con

discapacidad intelectual.

Objetivo: Explorar el nivel de autodeterminacién de las personas con DI y

la influencia que esta tiene en su desempefio ocupacional.

Metodologia: Se plantea un disefio mixto transformativo secuencial en el
gue se realizara primero una aproximacion cuantitativa y luego cualitativa,
englobado dentro de la investigacion-accidn-participacion. La parte
cuantitativa se realizard a través de la administracion de la escala
AUTODDIS de evaluacién de la autodeterminacion en jovenes y adultos
con discapacidad intelectual. La parte cualitativa se realizara a través de
entrevistas a las personas con discapacidad intelectual, sus familiares y los
profesionales que trabajan junto a ellos. Asimismo, se utilizara la técnica
Photovoice como método participativo para una recogida de informacion

complementaria a la entrevista semiestructurada.

Palabras clave: Autodeterminacion, Discapacidad Intelectual, Disefio

Mixto, Investigacién-Accion-Participacion, Terapia Ocupacional.

Tipo de trabajo: Proyecto de investigacion
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Resumo

Titulo: Desefio mixto enfocado na promocion da autodeterminacion de

persoas con discapacidade intelectual dende unha perspectiva ocupacional

7

Introduccién: A autodeterminacién é unha capacidade inherente 6 ser
humano, na que a persoa € capaz de tomar decisidns por si mesma, elixir
e actuar en consecuencia, sen influencias externas. Desde unha
perspectiva tradicional, as persoas con discapacidad intelectual foron vistas
COmo persoas que non eran aptos para tomar as stas propias decisions.
Na actualidade, existen diferentes factores que impiden o desenvolvemento
da conducta autodeterminada nestas persoas como a vulneracion de
dereitos, o paternalismo e a sobreproteccidén e a discriminacion exercida

contra as persoas con discapacidade intelectual.

Obxectivo: explorar o nivel de autodeterminacion das persoas con

discapacidade intelectual e a sua influencia no seu desempefio ocupacional

Metodoloxia: realizarase un desefio mixto transformativo secuencial no
que se fara primeiro unha aproximacion cuantitativa y despois cualitativa,
englobado todo dentro dunha investigacion-accion-participacion. A parte
cuantitativa realizarase a través da administracion da escala AUTODDIS de
avaliacion da autodeterminacién en mozos e adultos con discapacidade
intelectual. A parte cualitativa realizarase a través de entrevistas as persoas
con discapacidade intelectual, 0s seus familiares y 0s profesionais que
traballan xunto a eles. Asemade, empregarase a técnica Photovoice como
método participativo para unha recollida de informacion complementaria a

entrevista semiestructurada.

Palabras clave: Autodeterminacion, Discapacidade Intelectual, Desefio

Mixto, Investigacion-Accién-Participacion, Terapia Ocupacional.

Tipo de traballo: Proxecto de investigacion
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Abstract

Title: Mixed design focused on the promotion of self-determination of

people with intellectual disability from an occupational perspective

Background: Self-determination is a inherent capacity to human beings, in
which people are capable of making decisions for themselves, choosing and
acting accordingly, without the influence of other people. From a traditional
perspective, people with intellectual disabilities have been seen as people
who were not capable of making their own decisions. Currently, there are
different factors that prevent the development of self-determined behaviour
in these people such as right violations, paternalism and overprotection and

discrimination against them.

Objective: explore the self-determination level of people with intellectual

disability and its influence on their occupational performance

Methodology: a sequential transformative mixed design will be carried out
with a quantitative first approach and then a qualitative one, all included
within a participatory-action-research. The quantitative part will be carried
out through the administration of the AUTODDIS scale for evaluating self-
determination in young people and adults with intellectual disability. The
gualitative part will be carried out through interviews with people with
intellectual disability, their families, and the professionals who work with
them. Likewise, the Photovoice technique will be used as a participatory
method for collecting information complementary to the semistructured

interview.

Keyword: Intellectual Disability, Occupational Therapy, Mixed-Methods,

Participatory-Action-Research, Self-determination.

Type of work: Research project
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1. Antecedentes y estado actual del tema
1.1  Evolucién del término de discapacidad intelectual

Segun la American Association of Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD), la discapacidad intelectual (DI) se entiende como las
limitaciones a nivel intelectual y de la conducta adaptativa, por las que
surgen problemas en diversas habilidades como las sociales, conceptuales
o practicas. Ademas, establece que estas limitaciones estan mediadas por
el contexto de la persona, asi como por la participacion en su vida diaria
(1,2). La DI suele diagnosticarse antes de los 18 afios y surge en los
periodos prenatal, perinatal y postnatal debido a factores genéticos,

ambientales o socioculturales (3).

Desde una perspectiva tradicional, se entendia a estas personas de forma
reduccionista, siempre haciendo referencia al déficit que presentaban y
como espectadores de lo que ocurria en sus propias vidas, siendo objeto
de exclusion y marginacion (1,4).

En los afios 80, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) creé la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidad y Minusvalias
(CIDDM), a modo de continuacion de los trabajos realizados por la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE). En la CIDDM se
proponia una clasificacion basada en el modelo médico, en la cual se
describia el funcionamiento de una persona basada en su condicion de
salud (2,5).

Posteriormente, se reconocié que no solo los factores biologicos tenian un
impacto en el funcionamiento, sino que los factores contextuales también
eran necesarios para poder entenderlo. Cuando se incluyeron estos
cambios, se derivd a un enfoque biopsicosocial de la discapacidad y, en
2001, la OMS cre6 una segunda versibn de la CIDDM, llamada
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
(CIF) (2,5).
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Los términos anteriormente utilizados para referirse a las personas con DI
eran retraso mental, minusvalia psiquica, deficiencia o subnormalidad
mentales, los cuales fueron sustituidos por el caracter peyorativo que
contenian (2,5) y se paso a referirse a estas personas como personas con
DI. Esta modificacion también forma parte del paso al uso de un lenguaje
inclusivo, pretendiéndose que se priorice el concepto de personas y que la

discapacidad que poseen sea una caracteristica mas (6).

Este cambio de visidn supuso una transformacién en la concepcion de las
personas con DI, puesto que se tomd un enfoque multidimensional que
situaba a las personas con DI como una parte mas de la sociedad (1,7),
con caracteristicas que han de ser reconocidas, valoradas y respetadas por

todas las personas (8).

Con esta perspectiva renovada, se tuvieron que realizar ajustes en el
paradigma, en el que se pasa de solo tener en cuenta la condicién de salud
o el cociente intelectual de las personas con DI, a contemplar otras
caracteristicas como las capacidades intelectuales, la conducta adaptativa,

la participacion y los roles sociales, la salud o el contexto (7,9).

Otra de las propuestas de la AAIDD en la reformulacion del concepto fue la
introduccién de un sistema de apoyos en funcién de las necesidades de las
personas con DI (2,7). El desajuste entre la persona y el entorno en el que
se encuentra da lugar a la necesidad de unos determinados apoyos en
funcién de la persona, basados en el patron y la intensidad de esas

necesidades. (1,7,9).

Por tanto, lo que se pretende es crear un sistema de recursos y estrategias
gue ayuden a prevenir o disminuir una discapacidad enfocado en ayudar al
desarrollo, la educaciéon y los intereses individuales e impulsar la
funcionalidad y el bienestar personal (10). Asi, ofrecer dichos apoyos

influird en la mejora del funcionamiento de la persona que los recibe (1,2).

Actualmente, en Espafia, viven 3.255.843 personas con discapacidad,

siendo la misma proporcion tanto en mujeres como en hombres. De ellas,
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son 281.720 las que presentan DI. Como se refleja en la Figura 1, el grupo
de edad con mayor proporcion de personas con DI es entre 35 y 64 afios
(11).

Mayores de 65
afios
26.446
9%

Menores de 18
anos
50.648
18%

De 35 a 64 afios
126.834
45%

De 18 a 34 afios
77.792
28%

B Menores de 18 afios ® De 18 a 34 aifilos M De 35 a 64 afios B Mayores de 65 afios

Figura 1: Porcentaje de poblacion con DI por grupos de edad
Fuente: Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO). Base de Datos de Personas con Valoracion del
Grado de Discapacidad. Madrid: IMSERSO; 2020

1.2 Laautodeterminacidon en personas con DI

La autodeterminacion es la capacidad que tiene cada persona de hacer
elecciones y tomar decisiones relativas a su propia vida y actuar en

consecuencia, sin influencia de terceras personas (12,13).

Existen diferentes perspectivas teoricas del constructo, pero todos ellos
tienen unos elementos comunes como son: el derecho humano béasico que
surge de la interaccidn entre las caracteristicas internas de las personas y
el contexto; todas las personas tienen la capacidad para ser
autodeterminadas; y que la autodeterminacion es el resultado de un

proceso de aprendizaje a lo largo de la vida (14,15),

La perspectiva tedrica de autodeterminacion bajo la que se desarrollara
esta investigacion serd la Teoria de la Agencia Causal (15-17), la cual es
una reconceptualizacion del Modelo Funcional de Autodeterminacion de
Wehmeyer. (12). En esta teoria, se contempla a las personas como agentes
causales de su propia vida, los cuales actian de forma autodeterminada

basandose en tres caracteristicas esenciales (16—18):

10
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a) Acciones volitivas
o Autonomia: actuacion sin influencia de terceras personas
o Autoiniciacién: iniciar de las acciones cuando uno mismo
quiere hacerlo
b) Acciones agenciales
o Autodireccion: gestionar nuestras propias acciones para
lograr los objetivos personales deseados
o Autorregulacion: regulacién de los procesos de accion, la
toma de decisiones y la resolucién de problemas a medida
gue se van presentando obstaculos en el camino
o Pensar en alternativas: tener diferentes opciones de accion
para poder superar los obstaculos que se nos presenten
c) Creencias de control-accion
o Empoderamiento: conocer las propias capacidades Yy
habilidades personales para alcanzar determinados objetivos
o Autorrealizacién: sentimiento de realizaciébn personal que
las acciones tienen para la persona
o Control de las expectativas: ajustar las expectativas
teniendo en cuenta las capacidades y limites que tiene la

persona

Tradicionalmente, a las personas con DI se les ha dirigido su vida, otros
han sido quienes han tomado las decisiones por ellos, considerando que
‘era lo mejor para ellos”. Esta situacion ha generado que fuesen
catalogados como personas que no tenian la capacidad suficiente para
tomar decisiones concernientes a su propia vida y, por tanto, ser personas

autodeterminadas (13).

La autodeterminacion se basa en la interaccion de la persona con su
entorno, por lo que es necesario citar que la creacion de un ambiente que
enriguezca el aprendizaje y la mejora es muy importante (19). La
oportunidad de eleccién y la eleccion es algo crucial y ampliamente
relacionado con el concepto de autodeterminacion. Las personas con DI

11
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gque se encuentran con dificultades a la hora de ejercer su
autodeterminacion pueden estar influidos por diversos factores presentes
en la comunidad como son la vulneracion de derechos, el paternalismo y

sobreproteccién o la discriminaciéon y la marginacién (20).

Sanchez et al reflejan que, en los entornos en los que viven o trabajan las
personas con DI, existe una restriccion de las oportunidades y en la
expresion de las preferencias individuales y colectivas por parte de los
familiares y los profesionales (17). Las actitudes paternalistas aluden a la
toma de decisiones sobre la vida de otra persona, imponiendo las propias
creencias y puntos de vista de uno mismo, sin tener en consideracion lo
que quiere esa persona porque se considera que no poseen “la capacidad
suficiente” (21,22).

Se suele tomar el control de las decisiones de la vida de esa persona, no
fomentar la autodeterminacion en el contexto familiar ni dejar que se tenga
una relaciéon con el entorno, no formar parte de las decisiones que se hacen
de forma colectiva, ofrecer objetivos faciles para no tener que exponer a
esas personas al fracaso o la frustracion, etc. Estos serian algunos
ejemplos de conductas por parte del circulo mas cercano de las personas
con DI y que coartan su libertad y el desarrollo de su autodeterminacion
(16). Mantener esta conducta durante un tiempo considerable suele
conducir a sentirse indefenso, dificultades en el aprendizaje, reduccion del
nivel de participacion y de exploracion del entorno (13).

Otro de los aspectos antes mencionados que dificultan la participacion de
las personas con DI es la discriminacion. La discriminacion ejercida contra
estas personas es una conducta cultural y socialmente aceptada basada
en estereotipos y prejuicios que implica distincion, exclusion y desprecio,
constituyendo una forma de desigualdad que afecta a sus derechos y
libertades fundamentales en cualquier ambito de su vida y que provoca la

reduccion o privacion de derechos y oportunidades (23,24).

12
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Desde la Convencion de los Derechos Humanos de las personas con
discapacidad (2006) se busco reconocer los derechos que tenian estas
personas e intentar poner solucion a estas vulneraciones como se puede
reflejar en los articulos 3 0 19, en los que se hace referencia a que las
personas con discapacidad deben tener el derecho de tener autonomia
personal y la libre determinacién de vivir una vida propia y tomar sus propias
decisiones, sin la influencia de terceros, asi como a la participacién,

inclusién plenay efectiva en la sociedad (12,19).

En la actualidad, se ha probado que, si se ponen a disposicién apoyos y
estrategias necesarias, todas las personas pueden participar, tomar
decisiones y tener el mayor control sobre sus vidas. La meta final de
promover esta conducta es la mejora de la calidad de vida y la inclusion en
la comunidad (13,16).

1.3 La autodeterminacion de las personas con discapacidad

intelectual desde la Terapia Ocupacional

La Terapia Ocupacional (TO), segun la World Federation of Occupational
Therapy (WFOT), es la profesidbn que capacita a las personas para
participar en ocupaciones y, que se enfoca en la promocién del bienestar y
de la salud. Esto se consigue trabajando en conjunto con las personas y
las comunidades, haciendo modificaciones de la ocupacion o el entorno,
con el objetivo de mejorar el compromiso ocupacional (25). El término
“ocupacion” hace referencia a las actividades cotidianas que las personas
realizan tanto individualmente como en comunidad y que le dan significado

y propdsito a su vida (26).

La autodeterminacion es un elemento fundamental para poder desempefiar
nuestras ocupaciones, lo que significaria poder alcanzar un mayor grado
de bienestar y satisfaccion (26). El abordaje desde TO se enfoca en el
disefio de apoyos necesarios para personas en situacion de discapacidad,
para que puedan vivir, aprender, trabajar, entre otros, en sus entornos y

comunidades (17).

13
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El paradigma social de la TO presenta una perspectiva comunitaria de la
practica de nuestra profesion, haciendo énfasis en las problematicas
sociales, la diversidad sociocultural y los derechos humanos (DDHH),
dentro de los cuales nos podemos encontrar con el derecho a la
autodeterminacion (27). Esta vision establece las ocupaciones como parte
central. Este derecho promueve la participacion y eleccion sobre las
ocupaciones (28,29). Asi, el problema principal que nos encontramos con
las personas en situacion de vulnerabilidad ser4 que la sociedad ha
restringido el acceso a los derechos sociales y a la participacion en la

comunidad de estas (30).

Desde esta perspectiva se aboga por el respeto de los derechos humanos,
entendiendo a las personas pertenecientes a la comunidad como
ciudadanos participativos (31,32). Dentro de esta concepcion, existen
algunos actos de discriminacion contra las personas con discapacidad,
puesto que se las considera en una posicidn de inferioridad con respecto a
los demas, limitando asi su participacion (33).

Esta situacion es denominada injusticia ocupacional y, junto con la
discriminacion y los actos paternalistas, suponen una barrera para el
completo desarrollo de las personas con discapacidad intelectual, asi como

una disminucién de las oportunidades y la calidad de vida (13,34,35).

Desde el Marco de la Justicia Ocupacional Participativa, se busca abordar
estas injusticias ocupacionales desde los planes de accién de las
investigaciones (36). El uso de procesos participativos radica en la
restricciobn de la participacion en ocupaciones, derechos ocupacionales,
responsabilidades vy libres elecciones (34). Por tanto, estos tendran como
objetivo la concienciacion acerca de las situaciones de injusticia
ocupacional, promoviendo la participacion colaborativa, elaborando un plan
de accion comun de los participantes, busqueda de estrategias para poder
alcanzar lo que se pretende conseguir con ese plan, apoyo de la evaluacion

e implementacién y, cuyo proposito es garantizar una reduccién de las

14
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desigualdades y la promocion de la inclusidon social de las personas

vulnerables (36).

Teniendo en cuenta esto, los terapeutas ocupacionales trabajan junto a
estas personas fomentando el empoderamiento y la emancipacion con el
objetivo de que esas limitaciones desaparezcan y adquieran la conciencia
de la importancia de su papel como actores sociales, ya que para generar
una transformacién en el pensamiento social se deben conocer la realidad
de todos los ciudadanos de la comunidad. Al empoderarse y concienciarse
acerca de su papel, podran empezar a elegir qué hacer, tomar decisiones
y actuar con respecto a los temas que les conciernen, haciendo que

presenten una conducta autodeterminada (30).

Otro de los propodsitos de la TO, asi como de otras profesiones
sociosanitarias, es ayudar a mejorar la calidad de vida (37). La
autodeterminacion se considera uno de sus pilares fundamentales (38), por
lo que su promocién implicaria la mejora significativa de la calidad de vida
(17). El aprendizaje de una conducta autodeterminada ayuda a la persona
a adquirir los conocimientos y capacidades que emplear en la mejora de
sus habilidades: aprendera mas acerca de si mismo y de sus puntos fuertes
y débiles, haciendo que identifique y priorice sus preferencias, intereses,

creencias y valores.

De esta forma, también mejorara en la expresion de sus propias
necesidades y tomar decisiones para alcanzar los objetivos que se
proponga (14). Por ello, como profesionales de TO debemos aprovisionar
a estas personas con las estrategias necesarias, de modo que sean
capaces de aplicarlas a su realidad, necesidades y prioridades (39). Otros
factores como la inclusion, la equidad, el empoderamiento o los apoyos
basados en la comunidad también ayudan a acrecentar la calidad de vida
(16,40).

Un aspecto importante para tener en cuenta es que no solo dotamos a estas
personas de habilidades y competencia para realizar sus ocupaciones, sino
que también trabajamos en la modificacién de su contexto y entorno (14).

15
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Fomentar entornos inclusivos ofrece oportunidades y experiencias
beneficiosas para llegar a alcanzar los objetivos deseados, que el entorno
actue como un facilitador y asi se desarrolle la conducta autodeterminada
(16,41).

Existen multiples investigaciones que tienen en cuenta y trabajan con la
autodeterminacion, aunque esta no sea el foco central de ellas (42-47).
Estos estudios tratan sobre diferentes temas como la educacion artistica
(44) y sexual (45) o el trabajo (46,47) y se realizan en ambitos diversos
como diversidad funcional en general (44), discapacidad fisica (42) o
discapacidad intelectual y del desarrollo (43,45-47). Dentro de todos ellos,
nos encontramos con que, a mayores de los objetivos principales de los
estudios, se prima que la persona participante de estos tenga autonomia y
esté empoderada, ambas siendo caracteristicas esenciales de una

conducta autodeterminada (16—18).

Sin embargo, son pocas aquellas que se centran en la autodeterminacion
como el constructo principal sobre el que trabajar (8,30,48-53) e
intervenciones basadas en la promocién de esta, aunque todas ellas han
avalado la importancia que esta tiene en la mejora el equilibrio entre las

ocupaciones.

Dentro la evidencia cientifica existente, nos encontramos principalmente
con estudios descriptivos en los que se relaciona el concepto de
autodeterminacion con el papel que tienen los terapeutas ocupacionales y
la Terapia Ocupacional en su promocion (8,52), como en la provision de
apoyos (48) o en la defensa de los derechos humanos (53). Recientemente,
se han ido disefiando proyectos con intervenciones enfocadas a la mejora
de la autodeterminacion en distintos ambitos como el trabajo, el ocio o la

transicion a la vida adulta (49-51)

Asi pues, podemos decir que la evidencia en analisis e intervenciones
enfocados a la autodeterminacion de las personas con DI desde una

perspectiva de TO es escasa.
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2. Justificacion

La evidencia cientifica consultada con relacion a la autodeterminacion en
personas con DI refleja que es numerosay es, en su mayoria, desarrollada
dentro del contexto educativo con nifios y adolescentes y en las areas de
la Psicologia o la Educacion (12-14,16,17,19,38).

Dado que la autodeterminacion es una caracteristica inherente a todas las
personas e influye significativamente sobre las ocupaciones y los contextos
de todas las personas, es importante que sea abordada desde diferentes

disciplinas, como desde TO.

El enfoque de TO se debe centrar desde una vision critica, fundamentada
en los derechos humanos y la justicia ocupacional, por la cual las personas
deben tener el derecho de poder participar, decidir y actuar sobre ellos
mismos, su comunidad y sus ocupaciones. Aqui es doéonde surge la
autodeterminacion, desempefiando un importante papel en el cumplimiento

de estos aspectos (30,33).

Asimismo, los familiares y profesionales que trabajan en conjunto con las
personas con DI suponen el principal apoyo para la adquisicion y mejora
de la autodeterminacion de estas personas y conocer sus perspectivas, lo
cual provoca que también seamos conscientes de sus prioridades, barreras
y facilitadores. El hecho de conocer la vision e importancia del entorno
proximo de las personas con DI ayudara a comprender los facilitadores o
barreras que existen en el entorno de estas personas y que influyen en el

pleno desarrollo de su autodeterminacion (14).

Por ello, en esta investigacion se busca conocer la percepcion que tienen
las personas con DI y su entorno mas cercano sobre la autodeterminacion
y presentar una propuesta enfocada en la promocion de la

autodeterminacion desde una perspectiva ocupacional.
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Objetivos
Objetivo general

Explorar el nivel de autodeterminacion de las personas con DI y la

influencia que esta tienen en su desempefio ocupacional
Objetivos especificos

Estudiar el conocimiento y la percepcion de las personas con DI
sobre la autodeterminacion

Conocer como influye la autodeterminacion en el desempefio
ocupacional de las personas con DI

Identificar cuales son los facilitadores y las barreras que ayudan o
se interponen entre las personas con DI y el pleno desarrollo de su
autodeterminacion

Comprender las situaciones de discriminacion que pueden haber
existido en el entorno de las personas con DI participantes a través
de su visién y la de su entorno mas cercano

Promover la autodeterminacion de las personas con DI a través de

una investigacion-accion-participacion
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5. Metodologia
51 Disefio de estudio

Considerando los objetivos planteados para la investigacion, se considera
que la metodologia a adoptar sea una metodologia mixta, con una
aproximacion cualitativa y otra cuantitativa. A pesar de la convivencia de
los dos métodos a lo largo del estudio, la investigacion cualitativa tendra
mMA&s peso porque se pretende priorizar las experiencias y perspectivas de
las personas con DI (54).

Por tanto, se realizara un disefio secuencial transformativo. Su propésito es
crear una investigacion por fases para poder comprender mejor, en este
caso, la autodeterminacion en las personas con DI. Primero se realiza una
de las fases (cuantitativa) y después la siguiente (cualitativa), con el
objetivo de que las fases que vienen posteriormente complementan la

informacion de la anterior y asi tener diferentes perspectivas (55).

La parte cuantitativa del proceso consistird en un estudio descriptivo (54).
Se empleara para analizar el perfil de autodeterminacion que presentan las
personas participantes en el estudio, asi como para conocer cuales son
aguellas dimensiones de la autodeterminacion a las que le otorgan mas

valor.

El disefio escogido dentro de la parte cualitativa sera la investigacion-
accion participativa (IAP). Uno de los objetivos del proyecto sera la
realizacion de un proyecto de cambio social a través de este tipo de estudio,
ya que parte de la idea de poder ser usada para promover el desarrollo
comunitario y la transformacion social a través de la toma de decisiones y
el cambio (54) y la implicacion del mayor niumero de personas posibles,
generando una participacion activa de la comunidad (56,57). De esta forma,
buscamos saber y comprender a las personas con DI y sus experiencias,
trabajar en ellas con el fin de mejorar la accion y usar la investigacion como

un medio para la movilizacion social (58,59).
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5.2 Posicion de lainvestigadora

Durante el desarrollo del protocolo de investigacion, la investigadora es
alumna de 4° curso del Grao de TO en la Facultade de Ciencias da Saude
de la Universidade da Corufia (UDC).

La motivacion principal para la elaboracion de este proyecto surge de la
inquietud que presenta la investigadora acerca de las posibilidades que
tienen distintos grupos de la comunidad de ejercer su derecho a la
autodeterminacién tales como nifios y adolescentes o grupos vulnerables
como personas con diversidad funcional, en situacion de pobreza o
prostitucién, entre otras. Anteriormente, la investigadora no ha realizado

ningun proyecto o trabajo relacionado directamente con esta poblacion.

El rol principal que se asumira sera el de observadora participante, puesto
que se estara en contacto directo con los participantes del estudio y se
buscara conocer la realidad social y cultural de la comunidad con la que se
va a trabajar, asi como establecer una relacion cercana y comoda para un
mejor desarrollo de la investigacion (60). Otros de los roles que adoptara la
investigadora seran el de coinvestigador y miembro del equipo de
investigacion. Estos papeles se iran especificando a medida que se avance

en las fases de la investigacion.
5.3 Ambito de estudio

La investigacion se desarrollara con personas con DI, familiares y
profesionales y el area geogréfica escogida para el desarrollo de esta es la
ciudad de A Corufia y su area metropolitana, en la Comunidad Autébnoma
de Galicia (Espafia) (Figura 2). En esta area se encuentran los
ayuntamientos de A Corufia, Abegondo, Bergondo, Betanzos, Cambre,

Culleredo, Oleiros y Sada.
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OURENSE

Figura 2: Mapa del &rea geogréfica escogida para la realizacion de la investigacion

Fuente: Google Imagenes (edicion propia)

En esta provincia habitan 1.121.815 personas, de las cuéles 80.638
presentan discapacidad (7,2% de la poblacion). El nimero de personas con
Dl es 3.919 (11).

Por ello, se harealizado una busqueda de las entidades publicas y privadas
pro-personas con DI de la provincia, con el resultado de la existencia de
alrededor de 10 asociaciones y fundaciones. Todas ellas cuentan con

servicio de TO.

Dentro de la ciudad de A Coruiia y area metropolitana, este resultado es de
4 asociaciones y fundaciones que trabajan con personas con DI. Sus
servicios cuentan con residencias, centros ocupacionales, centros de

educacion especial, centros de dia y pisos tutelados.
5.4  Seleccion de los informantes

El muestreo que se utilizara sera no probabilistico intencional, ya que
elegiremos a los informantes en funcion de una serie de caracteristicas
convenientes para la realizacion del estudio y no por azar (61). A
continuacion, se expondran los criterios de inclusion y exclusion para cada

grupo de participantes.
5.4.1 Personas con DI

Para considerar a las personas con DI como candidatas a participar en este

proyecto, deben presentar unos determinados criterios. A continuacion, se
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exponen los criterios de inclusion y exclusién para esta investigacion (Tabla

).

Tabla I: Criterios de inclusion y exclusion de las personas participantes

CRITERIOS DE INCLUSION
Persona con DI leve o moderada

Ser mayor de edad (mayor o igual a 18
afios)

Pertenecer o ser socio de alguna entidad
pro-personas con DI
Participar en la investigacion de forma

voluntaria y firmar el consentimiento
informado (CI)

5.4.2 Familiares

CRITERIOS DE EXCLUSION

Presentar deterioro cognitivo grave que
dificulte la comprension o expresion

Presentar dificultades a la hora de
comunicarse 0 no disponer de ningdn
método alternativo de comunicaciéon

Personas que tengan representante legal

No firmar el Cl

De igual forma, también van a formar parte de este proyecto las personas

mas cercanas a los participantes, sus familiares (Tabla Il)

Tabla II: Criterios de inclusion y exclusiéon de familiares de las personas participantes

CRITERIOS DE INCLUSION

Ser una persona de referencia para la
persona con DI

Convivir con la persona con DI, tener una
relacion estrecha o participar en
ocupaciones con ella

Participar en la investigacion de forma
voluntaria y firmar el CI

CRITERIOS DE EXCLUSION

No tener contacto directo o de forma
habitual con su familiar con DI

Presentar dificultades en la comprension,
expresion o0 para comunicarse, sin
disponer de ningln sistema alternativo de
comunicacion

5.4.3 Profesionales sociosanitarios

Por ultimo, tendremos en cuenta a los profesionales de la entidad en la que

se desarrollara el proyecto trabajan estrechamente con las personas con

DI (Tabla III).
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Tabla Ill: Criterios de inclusién y exclusion de los profesionales sociosanitarios

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Estar en contacto directo con las personas Profesionales que estén en contacto con
participantes las personas participantes de forma
esporadica

Estar trabajando en el dispositivo donde se
va a realizar la investigacion desde hace
un minimo de 1 afio

Participar en la investigacion de forma
voluntaria y firmar el CI

5.5 Procedimiento

5.5.1 Busqueda bibliografica

Con el objetivo de explorar la literatura existente en relacion con el tema
principal del trabajo, se ha realizado una busqueda bibliografica en
diferentes bases de datos cientificas nacionales e internacionales
enfocadas en Ciencias de la Salud y Ciencias Sociales.

Las bases de datos utilizadas fueron PubMed, Web of Science, Lilacs,

Dialnet y Scopus, asi como se han revisado articulos de Google Scholar.

Adicionalmente, para buscar literatura a nivel nacional, se llevé a cabo una
basqueda en los repositorios de aquellas universidades espafiolas en las
que se imparte la titulacion de TO, con el fin de localizar investigaciones

afines o de tematica similar a la de este estudio.

Los descriptores usados fueron términos especificos tanto en inglés como
en espafiol, dependiendo de si el motor de busqueda era internacional o de
articulos en lengua espafola. Estos términos fueron: Discapacidad
intelectual/Intellectual Disability, Autodeterminacion/Self-determination/Self
determination, Terapia Ocupacional/Occupational Therapy, Calidad de
Vida/Quality of Life, Autonomia/ Autonomia personal/Personal Autonomy,

Adultos/Adults y Discriminacion/Discrimination/Social Stigma.

Los operadores booleanos utilizados fueron “AND/Y”, “OR/O” y “NOT”.
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Durante la basqueda, no se recurri6 a filtros que restringiesen la antigliedad
de las publicaciones, pero si filtros de idiomas (articulos en inglés, espafiol

y portugués).
5.5.2 Aplicacion de la investigacidn-accion-participacion

Como ya avanzabamos antes en Disefio de estudio, la metodologia
principal en esta investigacion va a ser la IAP. La IAP surge desde una
vision critica social, en la cual se busca conocer a las personas
participantes de la investigacion y su realidad, asi como usar la accion para
crear cambios en esa realidad a nivel comunitario y también a nivel
individual (58,59).

El objetivo principal de esta metodologia es generar y fomentar la
participacion activa de los distintos grupos en la comunidad, de tal forma
gue no sean sujetos pasivos dentro de la misma, sino que se conviertan en
agentes activos, algo que también se busca desde la TO y su paradigma
social (30,59).

Con el objetivo de que las personas con DI se conviertan en las
protagonistas de la accion, la investigadora sera una coinvestigadora y un
miembro del equipo, pero buscara ser principalmente un apoyo o facilitador

para las personas con DI participantes del proyecto (62).

Uno de los principales y ultimos pilares a desarrollar a través del estudio
propuesto es la meta-participacion de las personas con DI. Esta es la forma
de participacion mas compleja, en la que las personas con DI son
conscientes de su derecho a participar y reivindican su derecho a ejercerla
y que se les proporcionen los espacios y los canales para poder
desarrollarla. Ademas, en este tipo de participacién se permite la reflexién

y valoracién acerca del propio proceso y asi poder fortalecerlo (63,64).

La IAP se basa en un mecanismo que responde al esquema de “accion-
reflexion-accion”, el cual queda patente en la aplicacion de las fases de la

metodologia. Las fases de este tipo de investigacion no son fijas ni tampoco
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estaticas (58,65—67). El esquema de procedimiento escogido para realizar
este trabajo seréa el de Marti (66) (Figura 3). Las fases seran las siguientes:

sl Etapa pre-investigacion

*Deteccion del problema
*Planteamiento de la investigacion

= 12 etapa: deteccion de necesidades

*Recogida de informacion

+Constitucién de una Comision de Seguimiento
+Constitucién del Grupo de la IAP
+Introduccion de elementos analizadores
*Inicio del trabajo de campo

*Entrega y discusion del primer informe

w22 etapa: plan de accion

*Trabajo de campo

*Analisis de textos y discursos

*Entrega y discusion del segundo informe
*Realizacion de talleres

s 3% etapa: conclusiones y propuestas

+Construccion del Programa de Accion Integral
*Elaboracién y entrega del informe final

= Etapa post-investigacion

*Puesta en practica del Programa de Accién Integral y evaluacion
*Diagnostico de nuevas probleméticas

Figura 3: Esquema fases de la IAP
Fuente: Marti Olivé. La investigacion-accion participativa: estructura y fases. Sevilla: El
viejo topo; 2002

Etapa pre-investigacion

La etapa pre-investigacién ha sido realizada ya. La investigadora, dentro
del curriculum del Grado de TO, ha elegido la “Promocién de la
autodeterminacion de personas con DI desde una perspectiva ocupacional”

como tema principal de su Trabajo de Fin de Grado.
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A esta eleccion le ha seguido la revision de la literatura relacionada con el
tema y la negociacion del abordaje con las directoras de la investigacion,
en la que se han establecido los objetivos a tratar durante la realizacion del
proyecto. A partir de ahi, se ha desarrollado el presente protocolo de
proyecto de investigacion.

Posteriormente, la investigadora ha recopilado informacién acerca de la
poblacion y el ambito en el cual se va a llevar a cabo la investigacion, asi

como del tema a tratar.

Durante esta etapa, se llevara a cabo el contacto con la entidad o
asociacion de personas con DI a través correo electronico o llamada
telefénica, con el objetivo de explicar el proyecto de forma detallada y
solicitar su colaboracién voluntaria para poder acceder a la muestra. Se
realizara una lista de las asociaciones disponibles en el area seleccionada
para la realizacion del estudio y se contactara con aquella que se considere

la mas adecuada en el momento del inicio de la investigacion.

Para poder acceder a esta poblacién, serd necesario que los/as
directores/as de las asociaciones con los que nos vamos a poner en
contacto firmen un documento escrito en el cual se autorice la realizacién
del estudio con las personas usuarias de la entidad (Apéndice II: Autorizacién

al director de la asociacién para permiso de trabajo en el centro).

Si esta es aprobada por el director del centro, se constituiria una Comision
de Seguimiento para poder seguir, supervisar y reorientar la investigacion
(66). Esta contaria con la implicacion de varios interesados en el proyecto
como son la investigadora en formacion, representantes de la Universidad

(directoras de la investigacion” y representantes de la asociacion.

Para acceder a la muestra, se debera hacer uso de un portero, el cual seria
una persona de referencia que pertenezca a la entidad en la que vamos a
llevar a cabo la investigacion. Junto a esta persona y los responsables de

la entidad se acordara la forma mas idonea de contactar con los
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participantes. En caso de que se pudiese, se podrian realizar sesiones
informativas acerca de las caracteristicas del estudio para la asistencia de

cualquier persona.

En una reunion con el portero, se le informa de los objetivos de la
investigacion y el procedimiento que se seguird a lo largo del proceso, asi
como de los criterios de inclusion y exclusion de la investigacion. Esto
ultimo se hara con el fin de que el portero nos asesore para realizar una
seleccidn previa de los participantes y luego comprobar si cumplen o0 no

€s0s criterios.

Contactado con los patrticipantes, se procedera a informarles acerca de la
investigacion de forma directa (contacto telefénico o una reunioén) y se les
entregard una hoja de informacion (Apéndice lll y Apéndice IV). Se les

solicitara su colaboracion voluntaria en el estudio.

Cuando los participantes que quieran participar en la investigacion
expresen su deseo de hacerlo, se procederd con el proceso de CI
(Apéndice V) y con la firma de ese documento, el cual lleva incluido la
autorizacion a la grabacion de la entrevista, o el documento de cesion de

derechos de imagen (Apéndice VI), si asi lo desean los participantes.

Si se consiente la participacion, se procederd a establecer una cita
consensuada entre participante e investigadora para poder realizar la
recogida de la informacion. La recogida de la informacion sera explicada en
las dos siguientes fases del proyecto, pero al final de la 52 fase se ofrece
un resumen de la metodologia empleada en cada una de ellas y los
objetivos que se cumplen (Tabla IV).

Cuando las personas con DI dan su consentimiento a participar en el
estudio, se crea el grupo de IAP con los participantes y el equipo
investigador. Se espera que en el grupo se cree un sentimiento de
protagonismo dentro del proyecto, sintiéndolo como propio y sabiendo que

son el motor de desarrollo de este, con la posibilidad de tomar decisiones
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dentro de él. Aqui se favorece la conducta autodeterminada de las

personas integrantes.

En esta etapa, también se dara comienzo al trabajo de campo en si mismo,
correspondiente con la metodologia cuantitativa, con la administracion de
la escala AUTODDIS, la cual realizara se realizara a la persona con DIl y
ejerciendo de entrevistador estar4 una persona de referencia para ella,
puesto que es necesario un cierto grado de conocimiento de la persona. Se
utilizara para conocer el perfil de autodeterminacion de la persona a la que

se esta entrevistando (68).

Posteriormente a la administracion de la escala, se concertara otra cita con

la persona con DI para la realizacion de la entrevista (Apéndice VII).

Una vez realizada la administracion de la escala, se analizaran los datos y
se compartirdn con el grupo de IAP para debatir sobre los resultados

obtenidos, siempre siendo estos anénimos.

Siguiendo con el trabajo de campo, se realizara la parte cualitativa del
proyecto con la realizacion de las entrevistas a las personas con DI que
forman parte del grupo IAP, sus familiares y los profesionales de referencia
que trabajan junto a ellos. Los tres grupos de participantes participaran en
esta fase. Se someteran a una entrevista en la que se buscara obtener
informacion acerca del conocimiento y percepcion que tienen acerca de la
autodeterminacion, la influencia de esta en el desempefio ocupacional de
las personas con DI, qué facilitadores y barreras pueden encontrar en su
entorno que dificulten el pleno desarrollo de su autodeterminacion y si han
existido o existen situaciones de discriminacién en la vida de las personas

con DI (Apéndice VII, Apéndice VIl y Apéndice 1X)

Asimismo, se utilizara la técnica de Photovoice como método participativo
de recoleccion de informacién complementaria a la entrevista. Esta técnica
consistira en la toma de fotografias acerca de los distintos aspectos

tratados en las entrevistas como método para completar la informacion de
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esta. Se les explicara conjuntamente a todos los participantes las premisas
basicas de esta actividad y se les dara una camara desechable a cada uno
para que puedan fotografiar aquello que crean conveniente que ilustre la

informacion que queremos conocer (69,70).

De igual forma que en la etapa anterior, se realizara un andlisis de los datos
y se elaborara un informe con los resultados principales, que sera

presentado al grupo IAP para el debate de los resultados.

En este debate, primero se expondran las fotografias tomadas durante el
Photovoice y se explicara al grupo el significado de las fotografias.
Posteriormente se debatira acerca de lo compartido y los resultados de las

entrevistas.

Analizada toda la informacion resultante del proceso de recogida de datos,
llega el momento de discutir y elaborar propuestas con el objetivo de crear
un plan de accion que responda a los objetivos de la investigacion que se
enfocan en la promocion de la autodeterminacion. Aqui la investigadora
sirve de guia en el proceso, aportando su experiencia como terapeuta
ocupacional para realizar propuestas desde una perspectiva ocupacional,
pero sin imponer ni decidir sobre ellos, puesto que los protagonistas de las

acciones son las personas con DI.

En esta etapa, hemos de tener en cuenta que se ha hecho una estimacion
de tiempo de alrededor de 6 meses para el cronograma de la investigacion
(Plan de trabajo), pero debemos tener en cuenta que cada grupo es
diferente y va a su propio ritmo, por tanto, debemos adaptarnos a él, aunque
luego se acelere el proceso (58). Este cronograma también sera sometido

al juicio del grupo IAP (66).

Durante estos talleres, se buscara utilizar la ocupacion como medio para
desarrollar y fortalecer las capacidades y aptitudes relativas a la

autodeterminacién y la conducta autodeterminada, pero también como fin.

La Teoria de la Agencia Causal nos ofrece una serie de caracteristicas

esenciales en las que las personas nos basamos para tener una conducta
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autodeterminada, por lo que, si las fortalecemos, promoveremos nuestro
nivel de autodeterminacion (16,18). La IAP en si misma promueve la
mayor parte de estos aspectos como el empoderamiento, la
autorregulacion (toma de decisiones y resolucion de problemas) o la
autonomia, entre otras (66,67,71). Por ello, crear un plan de accién basado
en la ocupacion que se enfoque en la promocion de estas caracteristicas

ayudara al cumplimiento del objetivo del estudio.

Con las propuestas del plan de accion realizadas, se construye el Programa
de Accion Integral (PAIl), en el cual se centra en integrar todo lo trabajado
por el grupo IAP con el entorno de los participantes. Este programa servira
para compartir los resultados del proyecto con la ciudadania (66). Reunir a
las partes interesadas para compartir conocimiento ayuda a la educacion y
sensibilizacion y a la participacion de la comunidad, lo que promueve el
cambio social, objetivo principal de la IAP, ademas de reducir barreras que
presenta la comunidad para con las personas con discapacidad y promover

la inclusién social (58,59,62)

Por ultimo, se pone en marcha el PAl y se evalla todo el proceso llevado a
cabo desde el inicio de la investigacion. En este momento se valorara el
aprendizaje individual y grupal y se debatira sobre otras problematicas

encontradas a lo largo del proceso (66).

La IAP es un proceso circular, en el cual se vuelve a realizar una

identificacion de problemas y se inicia un nuevo ciclo de investigacion (67).
5.6 Técnicas de recogida de datos

En el disefio de estudio secuencial transformativo, como ya se ha
comentado anteriormente, primero se realiza una fase y luego la siguiente,
con el objetivo de que las fases que vienen posteriormente complementan

la informacion de la anterior (55). En este caso, aclararemos que: la primera
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fase se corresponde con la parte cuantitativa del proyecto, en la cual
recopilaremos datos con la escala AUTODDIS; y la segunda fase de
recopilacion de informacion serd cualitativa, a través de las técnicas de

entrevista semiestructurada y Photovoice (Tabla 1V).

Tabla IV: Resumen de la metodologia empleada en la investigacion

- Técnica de
Objetivo Metodologia recogida de [Pl
especifico i implicadas
1 Cuantitativa 1 Escala Personas con DI
AUTODDIS
Persona de
referencia como
entrevistador
1 Cualitativa 2 Entrevista semi- = Personas con DI,
estructurada familiares y

profesionales

2 Cualitativa 2 Entrevista semi-  Personas con DI,
estructurada familiares y
profesionales

3 Cualitativa 2 Entrevista semi- =~ Personas con DI,
estructurada familiares y
profesionales

4 Cualitativa 2 Entrevista semi-  Personas con DI,
estructurada familiares y
profesionales

1,2,3,4 Cualitativa 2 Photovoice Personas con DI
1,2,3,4,5 Cualitativa ly2 Cuaderno de Investigadora
campo

5.6.1. Escala AUTODDIS de evaluacion de la autodeterminacién en
jovenes y adultos con DI

En este caso, la primera fase corresponde al estudio cuantitativo. Esta
escala sélo se le sera administrada a las personas con DI y esta destinada
a aquellas personas entre 11y 40 afios. La administracion sera realizada a

estas personas por una persona de referencia para las mismas.
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La finalidad es conocer el perfil de autodeterminacion de las personas
participantes con DI para poder planificar intervenciones o programas

adecuados a cada persona con el objetivo de mejorarla (18,68).

La forma de administracion de la escala es individual y heteroadministrada
a través de un informador externo. Es decir, deberd ser una persona de
referencia para el informante (familiar, persona allegada o profesional) que
lo conozca desde hace un minimo de 4 meses, ya que esa persona podra
haber tenido el tiempo suficiente de observar e incluso participar con la
persona con DI en diferentes contextos y durante periodos de tiempo

largos. El tiempo estimado para cubrir la escala es de 25 min (68).

La escala cuenta con distintas secciones, en las que se analizan distintos
aspectos de la autodeterminacion, expuestas anteriormente. Seran 46
items organizados en: caracteristicas volitivas (autonomia y autoiniciacion),
caracteristicas agenciales (autodireccién y autorregulacién) y creencias de
accion-control (autoconcepto y empoderamiento). Las puntuaciones iran
desde el 1 hasta el 4 (18,68).

Esta parte de la investigacion se realizaria para dar respuesta a parte de la
exploracién el nivel de autodeterminacion de los informantes y cuéles son

los aspectos de la autodeterminacion mas valiosos para ellos.
5.6.2. Entrevista semi-estructurada

En cuanto a la parte cualitativa de la recogida de datos, realizaremos
diferentes entrevistas semi-estructuradas a cada uno de los grupos de
participantes (Apéndice VII, VI, y IX). Las entrevistas seran de elaboracion
propia. El disefio de estas entrevistas se dividié segun el tipo de informante

gue iba a responder a las preguntas.

Por un lado, tenemos las entrevistas de los familiares y los profesionales,
con los cuales buscaremos obtener informacion para cumplir con los
objetivos de exploracion de barreras que impiden la autodeterminacion y

situaciones de discriminacion que han podido sufrir las personas con DI

Las entrevistas con las personas con DI responderan a mas obijetivos:
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e Buscaremos profundizar en el nivel de autodeterminacion que
poseen y puede afectar a su desempefio en las ocupaciones
cotidianas

e Otro bloque de preguntas destinadas a conocer si creen que existe
alguna limitacién en el pleno desarrollo de su autodeterminacion y
cuéles serian

e Por ultimo, conocer las situaciones de discriminacion que hayan

podido sufrir a lo largo de su vida

Las entrevistas realizadas a las personas con DI se llevaran a cabo de una
forma adaptada a las dificultades que pueda presentar la persona, tanto de

comunicacién como de comprension.

Ambas partes de la investigacion se realizaran una vez se haya cumplido
con los procedimientos de informacion (Apéndice 1ll, Apéndice IV) y ClI
(Apéndice V) a los participantes, especificados en el apartado de Aspectos
éticos. La recogida de datos se realizarda en el contexto natural del
informante, ya que influira en la comodidad de la persona entrevistada y la

fluidez de informacion.
5.6.3. Photovoice

La técnica de la fotografia participativa o Photovoice es otra de las técnicas
cualitativas que vamos a utilizar para la recoleccién de datos. Consiste en
aprovisionar a las personas con DI de camaras fotogréaficas con el fin de
tomar fotos para compartir pensamientos, sentimientos, ideas, entre otros,
sobre experiencias de vida, ocupaciones o situaciones que ocurren en su
dia a dia y que resultan significativas para ellos. Luego se comparten entre
los miembros del grupo y se explica qué representa esa foto para la persona
(69,70,72).

A través de métodos participativos visuales, las personas con DI utilizan
una forma de expresion alternativa para aquellos que no quieran o tengan

dificultad para comunicarse por otras vias (70).

a7



La autodeterminacion en personas con discapacidad intelectual

El uso de este método de recogida de datos reside en la importancia que
presenta para el empoderamiento, no solo en personas con DI, sino
también en otros colectivos invisibilizados y marginalizados (72). Ademas,
se ha escogido porque promueve la conducta autodeterminada en las
personas con DI, ya que el empoderamiento es uno de los aspectos clave

de este constructo (16,18) .
5.6.4. Cuaderno de campo

Durante toda la realizacion de la investigacion, la investigadora llevara
consigo un cuaderno de campo. En él, se anotara lo que ocurra en cada
una de las diferentes fases del proyecto, de forma descriptiva:
procedimiento, incidencias, cambios que se realizaran durante el
transcurso de la investigacion. Su utilizacion servird para el analisis

posterior de la informacion recabada.
5.7 Método de anélisis de los resultados

Previo al analisis de los resultados de cualquiera de las fases, se realizara
una codificacion de los datos de los participantes con el fin de mantener el
anonimato. Se realizard por un sistema alfanumeérico por el cual se
establecen tres categorias, coincidiendo con los diferentes grupos de
participantes: personas con DI (P1-Pn); familiares (F1-Fn); profesionales
(R1-Pn). Nadie mas que la investigadora conocera la relacion que existe

entre el codigo y la persona asociada a él.

Debemos destacar que, en la IAP, existe un analisis conjunto de los
resultados por parte del grupo IAP con el fin de debatir acerca de los

resultados, haciendo participes a todas las partes (66).
5.7.1. Anélisis cuantitativo

Por una parte, tenemos el andlisis de las variables cuantitativas
contempladas en la escala AUTODDIS, se realizara en la etapa 1 de la IAP.
Como ya mencionamos antes, esta escala consta de 46 items, los cuales
se agrupan en categorias mas grandes: caracteristicas volitivas (autonomia

y autoiniciacion), caracteristicas agenciales (autodireccién vy
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autorregulacion) y creencias de accion-control (autoconcepto y

empoderamiento) (18,68).

Las puntuaciones iran de 1 (mayor desacuerdo) a 4 puntos (mayor
acuerdo). Para su analisis, el manual de la escala ofrece un baremo de
puntuaciones por el cual podemos establecer cual es el nivel de
autodeterminacion de la persona que estamos evaluando. Se sumarian las
respuestas de cada opcién de la escala, se obtienen los totales y se
multiplican por el nimero de puntos correspondiente. Se realiza el

sumatorio y se obtendria la puntuacion general de la escala (68).

A mayores, podemos conocer también las puntuaciones obtenidas en las
subescalas, de la misma forma, con el objetivo de analizar en qué
dimensiones de la autodeterminacion presenta esa persona una mayor o

menor puntuacion (68).
5.7.2. Analisis cualitativo

Se hard un analisis tematico, teniendo en cuenta las premisas

desarrolladas por Braun y Clarke (73).

Primero, nos familiciaremos con los datos obtenidos en la recogida de datos
a traves de la entrevista y el cuaderno de campo (73). Se realizara a traves
de la triangulacion de investigadores durante la etapa 2 de la IAP. La
investigadora transcribira las entrevistas realizadas a los tres grupos de
participantes de forma literal y las analizara junto a las directoras de la
investigacion con el objetivo de reducir los sesgos que puedan surgir la
interpretacion de los resultados por parte de un solo investigador. Se
buscara encontrar significados y patrones en la informacion obtenida y se
irAn anotando a medida que se vayan identificando, asi como las ideas que

vayan surgiendo (73-75).

Cada una de las integrantes del grupo investigador analizara por separado
las transcripciones y, posteriormente, se realizara una reunion en la que
cada una de las investigadoras expondra las conclusiones de su analisis,

creando un debate sobre las interpretaciones y aquellos datos que
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consideramos de interés (74). Eliminando el sesgo de una sola
investigadora, se incrementara la calidad y validez de los resultados
obtenidos (75).

Posteriormente, habiendo descrito los datos de interés para la
investigacion, se empiezan a codificar los datos. De este modo,
organizaremos la informacién en grupos, los cuales pueden diferir de los

planteados inicialmente en la creacion de la entrevista (73).

Una vez tenemos la informacion agrupada en codigos, procederemos a la
blusqueda de temas relacionados con las preguntas de la investigacion. Se
realizara la recodificacion de la informacion y tendremos mas presentes los

temas presentes en los datos y como encajan unos con otros (73).

Por ultimo, se definirdn y nombraran los temas. Se examinara cada uno de
los temas identificados y se interpretara la informacion incluida en ellos,
atendiendo a la categoria a la que perteneceran. Entonces, se hara un
analisis detallado de cada uno de ellos y se realizara un informe final en el

que se reflejen los resultados obtenidos en el proceso (73).
5.8. Andlisis del plan de accion

Teniendo en cuenta las fases de la IAP, veremos que el plan de accion sera
desarrollado a partir de los datos obtenidos en los andlisis cualitativo y
cuantitativo y compartido con los demas miembros del grupo IAP. Por tanto,
es importante tener en cuenta las variables y temas observados con

anterioridad a la hora de realizar este ultimo analisis.

Por dltimo, se realizara un analisis de los resultados obtenidos durante el
proceso del plan de accion. Durante esta etapa solo dispondremos del
cuaderno de campo y la observacion participante y no participante llevada
a cabo a lo largo de todo el proceso, asi como la opinion de los diferentes
participantes sobre los resultados del plan de accién y el aprendizaje

individual y colectivo.
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Durante este encuentro, una persona del equipo investigador tomara acta
de lo que se hable en ese debate y se redactara un informe con los

resultados obtenidos durante la reunioén.
5.8 Limitaciones

Una de las limitaciones que podemos encontrarnos en el estudio es
relacionado con el muestreo intencional, el cual es en base a unas
caracteristicas que el investigador cree necesarias o de interés para el
estudio (61). Al realizar el muestreo de esta forma puede que la muestra no

sea representativa de la poblacion.

En cuanto a la formacion del grupo, puede ser que exista el peligro de
formar uno inadecuado. En estos grupos, a pesar de pertenecer a la misma
asociacion, pueden no trabajar bien como grupo o no llegar a un
entendimiento entre los miembros, lo que dificultaria el desarrollo de la IAP
(58)

Durante el desarrollo del programa de difusion de resultados, la intencion
es hacer un llamamiento a la comunidad con el objetivo de concienciar y
sensibilizar a la poblacién. Durante este llamamiento, puede darse la
posibilidad de que no se alcance a una cantidad de poblacién significativa
o representativa. Es decir, es posible que no todos los agentes sociales de
la comunidad estén presentes durante esta parte del proyecto, lo cual seria

de vital importancia para generar una sensibilizacion de la poblacién (62).
5.9 Criterios de rigor de la investigacion

A lo largo del proceso, se va a pretender mantener una investigacion
basada en la veracidad y la calidad cientifica considerando los criterios de
rigor metodoldgico de la investigacion cualitativa (76).

e La credibilidad corresponderia con la veracidad de los resultados
obtenidos en la investigacion. En este estudio, esa veracidad se
expondra a través de los datos recogidos por las técnicas de
recogida de datos: transcripcion de las entrevistas, escala,
Photovoice, observacion y cuaderno de campo. Ademas, a medida
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gue se va realizando la investigacion, los resultados obtenidos seran
compartidos con los participantes para que sean reconocidos como
“fieles a la realidad”.

La transferibilidad hace referencia a transferir los resultados de la
investigacion a otros contextos. Para ello, debemos explicar las
caracteristicas y condiciones del contexto en el que se realiza el
estudio y de las personas participantes, asi como el fenébmeno
estudiado y el proceso llevado a cabo.

La confirmabilidad refiere la neutralidad de la investigadora, por lo
que procedera a dejar clara cual es su posiciéon dentro del estudio,
informando de cuéles son los pasos que ha dado en cada fase de
forma detallada, y las posibles limitaciones 0 sesgos que se pueden
encontrar en su realizacidon. Asi se permite que otros investigadores
puedan revisar los resultados y se pueda contrastar la informacion
con la literatura ya existente.

La consistencia corresponde con la estabilidad de los datos. Para
poder asegurar una cierta estabilidad, vamos a tener en cuenta
distintos procedimientos como: la utilizacion de distintos métodos
(cualitativos y cuantitativos) para la recogida de datos; la
transcripcion de las entrevistas para que puedan ser revisadas por
las directoras de la investigacion como evaluadoras externas; y la
descripcion detallada de todos los pasos llevados a cabo en el

proceso como la recogida, analisis e interpretacion de los datos.
Aplicabilidad de los resultados

proyecto pretende ampliar el conocimiento acerca de la

autodeterminacion en personas con DIy como, a traves de la IAP, se puede

promover de una manera significativa, asi como contribuir a la mejorar el

acceso a la participacion de las personas con DI en la comunidad e

favorecer la inclusién social.
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En cuanto al &mbito de la TO, los resultados de la investigacion pueden
contribuir a la produccion de literatura y evidencia acerca de la promocién

de la autodeterminaciéon desde una perspectiva ocupacional.

En funcién de los resultados obtenidos en la investigacion, se pueden crear

futuras lineas de investigacion como:

e Desarrollar planes de accion con las personas con DI y su entorno
MAas cercano, que participasen en la IAP y no ejercer solamente
como informantes

e Llevar a cabo IAPs en distintas asociaciones al mismo tiempo para
poder comparar los resultados obtenidos en cada una de ellas

e Llevar a cabo IAPs formando un grupo de personas pertenecientes

a distintas asociaciones para poder
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6 Plan de trabajo

Esta investigacion se desarrollara durante 14 meses. A continuacion, en el siguiente cronograma (Tabla V), se hara una relacion

entre las fases de la investigacion y la duracion de estas.

Tabla V: Cronograma de la investigacion

Fases
Meses

Busqueda bibliografica

Comité de Etica

Acceso al campo (IAP)

Recogida de informacién
(IAP)

Trabajo de campo (IAP)

Anélisis de datos (IAP)

Difusiéon de los resultados

Elaboracion de informe final
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7 Aspectos éticos

Para la realizacion del proyecto, se han tenido en cuenta diferentes
aspectos éticos como los contemplados en la Declaracion de Helsinki (77)
sobre principios éticos para las investigaciones médicas en seres humanos;
asi como en la Convencién de Oviedo, sobre la proteccion de los derechos
humanos y dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la

biologia y la medicina (78).

Asimismo, se cumplira con el Codigo de Etica de la WFOT (79) y el Cédigo
Deontoldgico de TO del Convenio Regulador de la Colaboracion de las
Organizaciones de TO de Espafia, en relacion con los principios éticos que

rigen nuestra profesion (80).

Previamente al inicio de la investigacion, se solicitara la autorizacion del
CEIG del area sanitaria de A Corufia y Ferrol, perteneciente al Servicio
Galego de Saude (SERGAS) (81).

Siguiendo los modelos de documentacion de esta entidad, se ha
confeccionado un modelo de hoja de informacién (Apéndice Il y Apéndice
IV) y de CI para los participantes (Apéndice V), el cual incluye una
autorizacion para la grabacion de la entrevista. En cuanto a la hoja de
informacion destinada a las personas con DI, se ha realizado una
adaptacion con el fin de facilitar la lectura y comprension siguiendo las
normas de Lectura Facil (82).

Para el tratamiento de datos, se seguiran las directrices del Reglamento
General de Proteccion de Datos del Parlamento Europeo (Reglamento UE
2016/679) (83) y la Ley Organica espafola de Proteccion de datos
personales y garantia de los derechos digitales (84). Por ellas, se garantiza
el derecho de los participantes a que sus datos sean confidenciales. Se
codificaran los datos con un sistema alfanumérico en funcion de los
distintos grupos de participantes (personas con DI: P1-Pn; familiares: F1-

Fn; profesionales: R1-Rn) y sélo la investigadora tendra acceso a los
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mismos. Una vez acabada la investigacion, se eliminara la documentacion

relativa a los datos de los participantes.

Ademas, a nivel regional, se ha tenido en cuenta la Resolucién del 10 de
febrero de 2020 de la Conselleria de Sanidade de Galicia relativa al
protocolo para el tratamiento de los datos de salud en estudios de
investigacion biomédica dentro del Sistema Puablico de Salud de Galicia
(85).

En cuanto a la cesion de derechos de imagen, también se seguirdn las
directrices de las dos leyes anteriormente citadas. Este consentimiento se
tendra que dar en una autorizacion (86) distinta a la de CI (Apéndice VI),
puesto que los participantes pueden elegir no ceder su imagen y, por tanto,

no serian fotografiados ni flmados de ninguna manera.

Durante el transcurso de la investigacion, esas imagenes seran reveladas
y custodiadas por la investigadora, siendo de dominio publico del grupo IAP
cuando se vaya a realizar un analisis de la informacién que contienen las
fotografias. En caso de que el grupo decida mostrar las fotografias en el
PAIl, se escanearan y ampliaran para mostrar durante las sesiones. Las
fotografias originales y archivos digitales se destruiran una vez acabe la
investigacion, aunque cada persona del grupo IAP podra conservar las que

él mismo realiz6 si asi lo desea.

Para la realizacion de las entrevistas, se efectuaran grabaciones para que
la investigadora pueda reproducir y analizar las entrevistas todas las veces
que sean necesarias, pero siempre bajo la aprobacion y el consentimiento
de los participantes, a través de una autorizacion firmada (Apéndice V) por
los mismos. Igual que la documentacion referida a los datos de los
participantes, a estas grabaciones sélo tendra acceso la investigadora y
seran destruidas al finalizar el estudio. A la transcripcion de las mismas
tendran acceso también las directoras de la investigacion para eliminar

posibles sesgos en la interpretacion de resultados.
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8 Plan de difusién de los resultados

Una vez realizada la investigacion, se realizara una difusion de los
resultados obtenidos en ella a través de distintas revistas y congresos, tanto

a nivel nacional como internacional.

Esta investigacion contribuird a la producciéon cientifica en TO y otras
disciplinas afines que trabajen en relacion con los temas desarrollados en

la investigacion (TO, DI o Autodeterminacion).
8.1 Revistas

Para la seleccion de las revistas nacionales (Tabla VI) e internacionales
(Tabla VII), expuestas a continuacion, se ha tenido en cuenta su relacion
con las teméaticas principales del proyecto (TO o DI), asi como su factor de
impacto (JCR, 2021), si se consideran Open Access y Su presencia en las
diferentes bases de datos.

Tabla VI: Revistas nacionales seleccionadas para la difusion de datos

REVISTAS NACIONALES
Nombre de la revista Otras caracteristicas

Revista de Terapia Ocupacional de Galicia Open Access

Indexada en bases de datos como Scielo
o Dialnet

Siglo Cero (Revista Espafiola de Open Access
Discapacidades Intelectuales y del

Desarrollo) Indexada en bases de datos como Dialnet,

Scopus, Scielo o BVSalud

Revista Espafiola de Discapacidad Open Access

Indexada en bases de datos como Dialnet
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Tabla VII: Revistas internacionales seleccionadas para la difusion de datos

REVISTAS INTERNACIONALES

Nombre de la revista Factor de Otras caracteristicas
impacto JCR

American Journal of 2.246 (Q1) Revista con opcion Open Access

Occupational Therapy Indexada en bases de datos como

PubMed, Scopus, Dialnet o Web of

Science
Australian Journal of 1.856 (Q1) Indexada en bases de datos como
Occupational Therapy Scopus, Web of Science, y PubMed

Scandinavian  Journal  of 2.611 (Q2) Revista con opcion Open Access

Occupational Therapy Indexada en bases de datos como

Medline, PubMed, Scopus o Web of
Science

Journal of Intellectual 2.424 (Q1) Open Access
Disability Research

Journal of Intellectual and 2.093 (Q1) Revista con opcion Open Access
Developmental Disability

8.2 Congresos

Tabla VIII: Congresos nacionales e internacionales seleccionados para la difusiéon de
datos

CONGRESO LUGAR FECHA
VIl Congreso Internacional de Terapia Elche, Espafia 2024
Ocupacional de la Universidad Miguel Hernandez
(CITO)
XI Congreso Argentino de Terapia Ocupacional Cérdoba, Argentina 2023
International Association for the Scientific Study of Chicago, EEUU 2024

Intellectual and Developmental Disabilities 17th
World Conference

14th European Association for Mental Health in = Helsinki, Finlandia 2023
Intellectual Disability Congress

1st Occupational Therapy European Congress Cracovia, Polonia 2024
ENOTHE 28™ Annual Meeting Leiria, Portugal 2025
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9 Financiacion de lainvestigacion

9.1 Recursos necesarios

Tabla IX: Recursos necesarios y presupuesto total de la investigacion

Material Recursos necesarios Coste Total
Infraestructura Sala de asociacion - -
Recursos humanos Terapeuta ocupacional 1368,5€/mes*  31.257,15 € **
Materiales Ordenador portatil 579 € 579 €
inventariables
Impresora 90 € 90 €
Grabadora de voz 60 € 60 €
Céamaras instantaneas 15 €/unidad 150 €
Materiales Material de oficina (folios, - 300 €
fungibles boligrafos, lapices, tinta

de impresora)

Carretes de fotografias 6 €/unidad 120 €
Desplazamientos Vehiculo propio - -
Gastos de 0,19 €/km 1.600 €
desplazamiento
Contrataciones de Internet y telefonia 25 €/mes 325 €
servicios
Gastos de difusion Desplazamiento - 500 €
de los resultados
Alojamiento y dietas - 1000 €
Inscripcion a congresos 150€x 2 300 €
congresos
Tasas de publicacion en 1.500 € 1.500 €
revistas
Imprevistos 5% del total 1.889,05 €

* Sueldo bruto en base a lo estipulado por el Consejo de Ministros (01/03/2019) para
contratos de investigador predoctoral en formacion
** Sueldo neto calculado con la Calculadora de Contratos de Investigacion de la

Universidade da Corufia para un investigador en formacion
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9.2 Posibles fuentes de financiacion

Tabla X: Posibles fuentes de financiacion de la investigacion

Fundacion “La
Caixa” El
Observatorio Social

Ministerio de Ciencia
e Innovacion

Diputacién da
Coruia

COPTOPA (Colegio
Oficial de Terapeutas
Ocupacional de
Asturias)

BBVA

Investigacion Social

Plan Estatal de
Investigacion Cientifica
y Técnica y de
Innovacion

Bolsa de Investigacién
na area de Ciencias da
Saude

Beca de investigacion
en Terapia Ocupacional

Ayudas a proyectos de
investigacion cientifica

Tipo de Organismo Concepto de la ayuda Cuantia
fuente

Financiacion de
proyectos de
hasta 100.000€

Presupuesto de
452.000.000€

Hasta
10.000€

1.500€

50.000 €
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Apéndices
Apéndice I: Listado de abreviaturas

e AAIDD: American Association of Intellectual and Developmental Disabilities

e CEIG: Comité de Etica de Investigacion Clinica de Galicia

e ClI: consentimiento informado

e CIDDM: Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidad y Minusvalias
e CIE: Clasificacion Internacional de Enfermedades

e CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
e DI: Discapacidad Intelectual

e |AP: investigacidn-accion participativa

e |IMSERSO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales

e OMS: Organizacion Mundial de la Salud

e PAI: Programa de Accidn Integral

e TO: Terapia Ocupacional

e WFOT: World Federation of Occupational Therapy
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Apeéndice II: Autorizacion al director de la asociacion para permiso de

trabajo en el centro

Titulo del estudio: Disefio mixto enfocado en la promocién de la autodeterminacion de

personas con discapacidad intelectual desde una perspectiva ocupacional

B o T director/a de la
ASOCIACION .ot conozco el protocolo de la
investigacibn que esta interesada en desarrollar Candela Rey Villar, terapeuta
ocupacional. Doy mi consentimiento a la realizacion de esta investigacion siendo condiciéon
obligada que el estudio obtenga un informa favorable por parte del Comité de Etica de la

Investigacion de Galicia.

Asimismo, una vez se haya obtenido este informe, se debera volver a poner en contacto
la investigadora con el centro para iniciar el estudio con las garantias éticas y legales
vigentes y conforme se haya establecido en el Protocolo de Investigacion. Junto con el
equipo investigador, se creard una Comision de Seguimiento, que permita a los

representantes de la entidad supervisar la investigacion y reorientar en caso de ser

necesario.

Fdo.: El/la directora/a Fdo.: La investigadora que solicita el
consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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Apéndice lll: Hoja de informacion al participante: personas con DI (adaptada)

Titulo del estudio: Disefio mixto enfocado en la promocién de la autodeterminacién de

personas con discapacidad intelectual desde una perspectiva ocupacional

Investigador: Candela Rey Villar, alumna de 4° en Grado de Terapia Ocupacional en la

Universidad de A Corufa
Centro: Universidade da Corufa

Las tutoras que dirigen este Trabajo de Fin de Grado son Maria del Carmen Miranda Duro,
terapeuta ocupacional y docente de la Facultade de Ciencia da Saude de la Universidade

da Corufia, y Patricia Concheiro Moscoso, terapeuta ocupacional.

Soy Candela Rey Villar, una estudiante de 4° de Terapia Ocupacional, de la Universidad

de A Corufia y estoy aqui porque tengo que hacer un trabajo para la universidad.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de investigacién

en el que se le invita a colaborar.

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. Puede decidir no participar
0, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el consentimiento en cualquier momento
sin dar explicaciones. En caso de que desee retirar su consentimiento, puede hacerlo

escribiendo un e-mail a la cuenta de correo de Candela Rey Villar.

Para este trabajo, voy a hacer una investigacion y me gustaria que colaborases
conmigo. Tu participacion es voluntaria. Si aceptas, puedes dejar de participar cuando

tu quieras, solo tendras que decirlo.

¢ Cual es lafinalidad del estudio?

El propésito de esta investigacion es explorar la capacidad que tienen las personas con
discapacidad intelectual de hacer elecciones y tomar decisiones sobre su propia vida sin
la influencia de terceras personas (autodeterminacién), asi como conocer como influye

esta capacidad en el desempefio diario.
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Lo que queremos conocer con este trabajo es la capacidad que tenéis las personas con
discapacidad intelectual de elegir y decidir sobre vuestra propia vida, sin que otros

puedan influir en ella.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado a participar porque cumple con los criterios de inclusion (persona con
discapacidad intelectual leve o moderada, mayor de edad, que pertenece a una entidad

pro personas con discapacidad intelectual) del estudio.

Puedes participar en este estudio porque eres una persona con discapacidad
intelectual, mayor de edad y perteneces a una asociacion para personas con

discapacidad intelectual.

¢En qué consiste mi participacién?

Si decide participar, usted entrard a formar parte de una investigacion-accion participativa,
una investigacién que busca conocer la realidad de las personas y usar la accion para

promover cambios a nivel individual y en la comunidad.

Tendrd varias reuniones con la investigadora en las que sera sometido primero a un

cuestionario, para analizar su perfil de autodeterminacién. Durara alrededor de 30 min.

Posteriormente, serd sometido a una entrevista, en la que buscaremos conocer la
influencia de la autodeterminacién en su desempefio ocupacional, las posibles barreras
que puede encontrar para el correcto desarrollo de su autodeterminacion y si han existido

situaciones de discriminacion en algin momento de su vida. Durara entre 30 miny 1 hora.

En caso de que no se sienta comodo expresando estas situaciones de forma verbal, se

har& uso de otras técnicas de recogida de informacion como la fotografia participativa.

Después de recoger todos los datos, se propondra un plan de accion adecuado y
significativo para promover su autodeterminacion y mejorar la participacion en la vida

diaria.

Debemos destacar que los participantes no son solo sujetos de investigacion, sino que, en

el momento de consentir su participacion, pasan a ser miembros de un equipo.

Tendremos que reunirnos varias veces y te voy a tener que hacer un cuestionario y una

entrevista. Si decides participar, te convertiras en un miembro mas del equipo.
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¢, Obtendré algun beneficio por participar?
No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el estudio.

La investigacion pretende recoger aspectos desconocidos o poco claros sobre la

autodeterminacion en personas con discapacidad intelectual.

La informacidn recogida en esta investigacion podra ser de utilidad en un futuro para otras

personas.

No obtendras ningun beneficio directo por participar en el estudio.

¢Recibiré lainformacion que se obtenga del estudio?

Si, los resultados del estudio seran compartidos con todos los participantes de la
investigacion, puesto que los participantes son también miembros del equipo. En caso de

gque no desee ser informado, puede especificarlo en el consentimiento informado.

A medida que vayamos haciendo la investigacion, se compartirdn los resultados con

vosotros si asi lo deseas.

¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de la investigacion seran incluidos en el trabajo de fin de grado de la
investigadora, asi como seran remitidos a publicaciones cientificas, congresos o jornadas
para su difusién, pero no se transmitird ningun dato que permita la identificacion de los

participantes.

Si asi lo desean los participantes, podran participar en el programa de difusién de datos

del estudio, difundiendo los resultados del mismo.

Durante el transcurso de la investigacion, los participantes que firmen la autorizacion de
cesion de imagenes podran ser grabados en video o ser fotografiados para poder mostrar
el proceso de la investigacion en el programa de difusién de resultados.

Los resultados pueden publicarse en revistas o congresos, pero nunca se conocera tu

nombre ni tus datos personales.

Informacion referente a sus datos:

La obtencién, 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), la Ley

Organica 3/2018 de Proteccién de datos personales y garantia de los derechos digitales y
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la Resoluciéon del 10 de febrero de 2020 de la Conselleria de Sanidade de Galicia relativa
al protocolo para el tratamiento de los datos de salud en estudios de investigacion
biomédica dentro del Sistema Publico de Salud de Galicia.

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y conservados de
modo pseudonimizados, ya que seran codificados por medio de un cédigo alfanumérico
gue solo la investigadora conocera. No serd posible la identificacion de las personas

participantes en el estudio sin informacion adicional.

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 o que

ésta sea remitida a un tercero (derecho de portabilidad).

Unicamente la investigadora y las tutoras de la investigacion, que tienen el deber de
guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se
podra transmitir a terceros informacién que no pueda ser identificada. En el caso de que
alguna informacién se transmita a otros paises, se realizara con un nivel de proteccion de

datos equivalente, como minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.

Sus datos serdn conservados hasta la finalizacion del estudio. Una vez se finalice, los
datos seran eliminados o guardados anénimos para su uso en futuras investigaciones
segln lo que usted escoja en la hoja de firma del consentimiento. Asi mismo, las

grabaciones de las entrevistas, una vez sean transcritas, seran eliminadas.

Yo soy la Unica que va a saber que tus datos son tuyos y soy la encargada de que nadie

mas los conozca.

¢SExisten intereses econdémicos en este estudio?

No, esta investigacién se corresponde con un Trabajo de Fin de Grado. Ninguna de las
personas implicadas en la misma (investigadora, tutoras o participantes) tendra ninguna

retribucion especifica por su dedicacion al estudio.

Nadie va a recibir dinero por realizar este trabajo.

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

Usted puede contactar con Candela Rey Villar en el teléfono ........... ylo el correo

electrénico xxxxxx@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion
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Apéndice IV: Hoja de informacion al participante para familiares y

profesionales sociosanitarios

Titulo del estudio: Disefio mixto enfocado en la promocién de la autodeterminacion de

personas con discapacidad intelectual desde una perspectiva ocupacional

Investigador: Candela Rey Villar, alumna de 4° en Grado de Terapia Ocupacional en la

Universidad de A Corufa
Centro: Universidade da Corufia

Las tutoras que dirigen este Trabajo de Fin de Grado son Maria del Carmen Miranda Duro,
terapeuta ocupacional y docente en la Facultade de Ciencias da Salde de la Universidade

da Corufia, y Patricia Concheiro Moscoso, terapeuta ocupacional.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de investigacion

en el que se le invita a colaborar.

Si decide patrticipar en el mismo, debe recibir informacién 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. Puede decidir no participar
0, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el consentimiento en cualquier momento
sin dar explicaciones. En caso de que desee retirar su consentimiento, puede hacerlo

escribiendo un e-mail a la cuenta de correo de Candela Rey Villar.
¢ Cual es lafinalidad del estudio?

El propésito de esta investigacion es explorar la capacidad que tienen las personas con
discapacidad intelectual de hacer elecciones y tomar decisiones sobre su propia vida sin
la influencia de terceras personas (autodeterminacién), asi como conocer como influye

esta capacidad en el desempefio de la vida diaria.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado a participar porque cumple con los criterios de inclusion del estudio o
porque es un familiar o profesional sociosanitario relacionado con el ambito de la
discapacidad intelectual.

¢En qué consiste mi participacion?

Si decide participar, usted tendrd una reunion con la investigadora en la que sera sometido
a una entrevista, en la que buscaremos conocer la influencia de la autodeterminacion en

el desempefio ocupacional de las personas con discapacidad intelectual, las posibles
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barreras que pueden encontrar para el correcto desarrollo de su autodeterminacién vy si

han existido situaciones de discriminacion en algiin momento de su vida.

Existe la posibilidad de un contacto posterior a la realizacion de la entrevista con motivo

de reunir nuevos datos concernientes a la investigacion.
¢,Obtendré algun beneficio por participar?
No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el estudio.

La investigacién pretende recoger aspectos desconocidos o0 poco claros sobre la

autodeterminacion en personas con discapacidad intelectual.

La informacién recogida en esta investigacién podra ser de utilidad en un futuro para otras

personas.
¢Recibiré lainformacion que se obtenga del estudio?

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

Los resultados de la investigacion seran incluidos en el trabajo de fin de grado de la
investigadora, asi como seran remitidos a publicaciones cientificas, congresos o jornadas
para su difusién, pero no se transmitird ningan dato que permita la identificacion de los

participantes.
Informacion referente a sus datos:

La obtencién, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesién 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), la Ley
Organica 3/2018 de Proteccién de datos personales y garantia de los derechos digitales y
la Resolucion del 10 de febrero de 2020 de la Conselleria de Sanidade de Galicia relativa
al protocolo para el tratamiento de los datos de salud en estudios de investigacion

biomédica dentro del Sistema Publico de Salud de Galicia.

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y conservados de
modo pseudonimizados, ya que seran codificados por medio de un cédigo alfanumérico
gue solo la investigadora conocera. No serd posible la identificacion de las personas

participantes en el estudio sin informacion adicional.

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 o que

ésta sea remitida a un tercero (derecho de portabilidad).
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Unicamente la investigadora y las tutoras de la investigacion, que tienen el deber de
guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se
podra transmitir a terceros informacién que no pueda ser identificada. En el caso de que
alguna informacioén se transmita a otros paises, se realizara con un nivel de proteccion de

datos equivalente, como minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.

Sus datos seran conservados hasta la finalizacion del estudio. Una vez se finalice, en el
plazo legal establecido, los datos seran eliminados o guardados anénimos para su uso en
futuras investigaciones seguln lo que usted escoja en la hoja de firma del consentimiento.

Asi mismo, las grabaciones de las entrevistas, una vez sean transcritas, seran eliminadas.
¢Existen intereses econdémicos en este estudio?

No, esta investigacion se corresponde con un Trabajo de Fin de Grado. Ninguna de las
personas implicadas en la misma (investigadora, tutoras o participantes) tendra ninguna
retribucion especifica por su dedicacion al estudio.

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

Usted puede contactar con Candela Rey Villar en el teléfono ........... ylo el correo

electréonico xxxxxx@udc.es.

Muchas gracias por su colaboracién
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Apéndice V: Consentimiento informado para la participacion en la
investigacion

Titulo del estudio: Disefio mixto enfocado en la promocién de la autodeterminacion de

personas con discapacidad intelectual desde una perspectiva ocupacional

O Lef la hoja de informacién al participante de la investigacion que se me entrego,
pude conversar con Candela Rey Villar y hacer todas las preguntas sobre el

estudio.

O 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 mis

cuidados médicos.

O Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de

informacion al participante.
O Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.
O Me gustaria recibir los resultados del estudio.

O Acepto que se graben las entrevistas que se me van a realizar.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:
O Eliminados

O Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

Fdo.: El/la participante, Fdo.: La investigadora que solicita el

consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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Apéndice VI: Permiso de cesion de derechos de imagen

Titulo del estudio: Disefio mixto enfocado en la promocién de la autodeterminacion de

personas con discapacidad intelectual desde una perspectiva ocupacional

D o TR doy mi
consentimiento a la investigadora Candela Rey Villar para el uso o la reproduccion de los

videos filmados o fotografias tomadas por mi o de mi persona.

Entiendo que el uso de mi imagen o mi voz seran usados principalmente para fines

académicos.

A continuacion, acepto que los videos o fotografias tomados por mi o de mi persona

podran ser usados para:

O Presentaciones publicas: programa de difusiébn de resultados, congresos,

conferencias

O Presentaciones publicas: educativas en centros de ensefianza

Se me informara acerca del uso de la grabacion del video o fotografias para cualquier otro

fin, diferente de los anteriormente citados.

Esta autorizacidn se aplica a los videos o fotografias tomadas durante el transcurso de
cualquier fase de la investigacién y para los fines que se indican en la hoja de informacion

al participante.

Fdo.: El/la participante, Fdo.: La investigadora que solicita

el consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha: Fecha:
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Apéndice VII: Guion de entrevista para participantes

Datos sociodemograficos

[N T0] 0 01 ] =

Edad: ............ afnos

GENEr0: ..o,

GCON QUIBN VIVES? oottt ee s

Ocupacién actual:

0 Asalariado 0 Desempleado

0 Autébnomo 0 Estudiante

0 Voluntario 0 Jubilado o pensionista
0 Otro (especifique): ......ccooviiiiiininnns

Conocimiento y percepcion sobre la autodeterminacion

¢Podrias explicar qué es para ti la autodeterminacion o qué entiendes por
autodeterminacion? (Si no sabe explicarlo, se intenta guiar o decir el significado y
ver cOmo lo expresaria el participante)

¢ Consideras entonces que tienes derecho a la tomar tus propias decisiones y
elegir lo que quieras sobre cualquier cosa que tenga que ver con tu vida?

Autodeterminacion y desempefio ocupacional

¢, Qué decisiones sueles tomar en tu dia a dia? (Si no es capaz de describirlo,
poner ejemplos para poner en situacion: elegir qué comer, como vestirse, co6mo
gasta el dinero, con quién sale, ...)

¢, Qué sueles hacer en tu dia a dia? (Guiar entre actividades entre semana, fin de
semana, actividades de ocio...)

¢ Cambiarias algo de las actividades de tu dia a dia? En caso afirmativo, ¢qué
cambiarias?

Facilitadores o barreras que se pueden encontrar en el entorno que ayudan o impiden
el correcto desarrollo de la autodeterminacion

¢,Cudl es tu opinién acerca de que puede haber alguna cosa o persona que te
ayude a elegir o tomar decisiones? (ejemplo: tu familia, la asociacién en la que te
encuentras, la comunidad en la que vives, las leyes que te protegen, los apoyos
como la lectura facil o los pictogramas)

¢ Qué dificultades encuentras a la hora de tomar una decision por ti mismo?

Discriminacién hacia personas con discapacidad intelectual

¢Alguna vez te has sentido discriminacion? En caso afirmativo, ¢ podria contarme
esta situacion?
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Apéndice VIII: Guion de entrevista para familiares

Datos sociodemograficos

[N T0] 0 01 o] =

Edad: ............ afnos

GENEr0: ..o

Relacién con la persona participante del estudio:

Ocupacién actual:

0 Asalariado 0 Desempleado

0 Autébnomo 0 Estudiante

0 Voluntario 0 Jubilado o pensionista
0 Otro (especifique): ......ccooviiiiiininnns

Conocimiento y percepcion sobre la autodeterminacion

¢Podria explicar qué es para usted la autodeterminacién o qué entiende por
autodeterminacion? ¢ cual es su opinion al respecto en la situacion de las personas
con DI?

Autodeterminacion y desempefio ocupacional

¢, Qué decisiones suele tomar su familiar en su dia a dia? (Si no es capaz de
describirlo, poner ejemplos para poner en situacion: elegir qué comer, como
vestirse, como y en donde gasta el dinero, con quién sale, ...)

¢, Como suele hacer las actividades diarias como comer, vestirse, ...? jLas hace
solo, le ayuda alguien, ...? ¢ Qué suele hacer su familiar en su tiempo libre?

¢ Considera que poder o no poder tomar decisiones o hacer elecciones influye en
el desempefio diario de su familiar?

Facilitadores o barreras que se pueden encontrar en el entorno que ayudan o impiden
el correcto desarrollo de la autodeterminacion

¢ Considera que existe alguna cosa que pueda facilitar que su familiar pueda
ejercer su derecho de autodeterminacion?

Por el contrario, ¢sabria decirme qué puede causar que su familiar no pueda
desarrollar por completo su autodeterminacion?

Discriminacion hacia personas con discapacidad intelectual

¢ Conoce usted alguna situacion de discriminacién que haya vivido su familiar?

¢ Ha presenciado usted alguna situacion de discriminacion hacia su familiar? ¢Ha
sido usted victima colateral de algin acto de discriminacion dirigido hacia su
familiar? ¢ Cémo se siente al respecto?
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Apéndice IX: Guidn de entrevista para profesionales

Datos sociodemograficos

[N T0] 0 01 o] =

Edad: ............ afnos

(T =] o 1

PO S 0N e s

Conocimiento y percepcién sobre la autodeterminacion

¢Podria explicar qué es para usted la autodeterminacién o qué entiende por
autodeterminacion?

¢ Considera que las personas con DI tienen derecho a la autodeterminacion, a
tomar decisiones por si mismos y elegir sobre sus vidas?

Autodeterminacién y desempefio ocupacional

¢, Qué decisiones suele tomar la persona con la que trabaja en su dia a dia? ¢ Qué
decisiones suelen tomar las personas con DI en el centro en el que trabaja?
¢,Coémo suele hacer las actividades diarias como comer, vestirse, ...? jLas hace
solo, le ayuda alguien, ...? ; Qué suele hacer la persona con DI con la que trabaja
en su tiempo libre?

¢ Considera que poder o no poder tomar decisiones o hacer elecciones influye en
el desempefio diario de la persona con DI con la que trabaja?

Facilitadores o barreras que se pueden encontrar en el entorno que ayudan o impiden
el correcto desarrollo de la autodeterminacion

¢ Considera que existe alguna cosa que pueda facilitar que la persona con DI con
la que trabaja pueda ejercer su derecho de autodeterminacién?

Por el contrario, ¢sabria decirme qué puede causar que no pueda desarrollar por
completo su autodeterminacién?

Discriminacion hacia personas con discapacidad intelectual

¢,Conoce usted alguna situacion de discriminacion que haya vivido la persona con
DI con la que trabaja?

¢Ha presenciado usted alguna situacion de discriminacion hacia esta persona o
alguna de las personas con DI con las que trabaja? ¢Ha sido usted victima
colateral de algun acto de discriminacion dirigido hacia ellos? ¢ Cémo se siente al
respecto?
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