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Resumo

Titulo: Impacto da calidade do sono no desempefio ocupacional na poboacién

infantil con Trastorno do Espectro do Autismo.

Introducion: O sono forma parte dos chamados actos fisioloxicos de maior
importancia e unha boa calidade do mesmo pode influir no sistema humano,
favorecendo o funcionamento cognitivo, o0 estado de animo, o sistema
inmunoloxico, o metabolismo e mellorando a calidade de vida e benestar das
persoas. A carencia deste, en poboacion infantil con autismo, agrava a sua
sintomatoloxia e pode desencadear en conductas mais agresivas, niveis mais
altos de actividade e irritabilidade e un maior numero de problemas de

comportamento.

Obxectivo: Cofiecer a calidade do sono e o seu impacto no desempefio

ocupacional da vida diaria en poboacién infantil con autismo

Metodoloxia: Para isto, realizarase un estudo transversal, observacional,
mixto, secuencial exploratorio. En primeiro lugar, realizarase unha investigacion
cualitativa, mediante unha entrevista semiestructurada e o caderno de campo;
e de xeito articulado coa seguinte parte; a investigacion cualitativa, que se
realizara mediante a ferramenta de avaliacion Children’s Sleep Habits
Questionnaire. Tanto a entrevista semiestructurada como a ferramenta de

avaliacion seran aplicadas aos pais, nais ou titores legais dos menores.

Palabras clave: Desempefio ocupacional, Problemas do sono, Trastorno do
Espectro do Autismo, Terapia Ocupacional.

Tipo de traballo: Proxecto de investigacion.
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Resumen

Titulo: Impacto de la calidad del suefio en el desempefio ocupacional en la

poblacion infantil con Trastorno del Espectro del Autismo.

Introduccion: El suefio forma parte de los llamados actos fisiologicos de mayor
importancia y una buena calidad del mismo puede influir en el sistema humano,
favoreciendo el funcionamiento cognitivo, el estado de &animo, el sistema
inmunologico, el metabolismo y mejorando la calidad y bienestar de las
personas. La carencia de este, en poblacion infantil con autismo, agrava su
sintomatologia y puede desencadenar en conductas mas agresivas, niveles
mas altos de actividad e irritabilidad y en un mayor nimero de problemas de

comportamiento.

Objetivo: Conocer la calidad del suefio y su impacto en el desempefio

ocupacional de la vida diaria en poblacion infantil con autismo.

Metodologia: Para esto, se realizara un estudio transversal, observacional,
mixto, secuencial, exploratorio. En primer lugar, se realizarda una investigacion
cualitativa, mediante una entrevista semiestructurada y el cuaderno de campo.
De manera articulada con la parte anterior, la investigacion cuantitativa se
realizara mediante la herramienta de evaluacion Children’s Sleep Habits
Questionnaire. Tanto la entrevista semiestructurada como la herramienta de
evaluacion seran aplicadas a los padres, madres o tutores legales de los

menores.

Palabras clave: Desempefio ocupacional, Problemas del suefio, Trastorno del

Espectro del Autismo, Terapia Ocupacional.

Tipo de trabajo: Proyecto de investigacion.
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Abstract

Title: Impact of sleep quality on occupational performance in the pediatric

population with Autism Spectrum Disorder.

Introduction: Sleep is one of the most important physiological acts and a good
quality of sleep can influence the human system, favoring cognitive functioning,
mood, the immune system, metabolism and improving the quality and well-
being of people. The lack of it, in children with autism, aggravates their
symptomatology and can trigger more aggressive behaviors, higher levels of

activity and irritability and a greater number of behavioral problems.

Objective: To know the quality of sleep and its impact on occupational

performance in daily life in children with autism.

Methodology: For this purpose, a cross-sectional, observational, mixed,
sequential, exploratory study will be carried out. First, a qualitative research will
be conducted through a semi-structured interview and the field notebook.
Articulated with the previous part, the quantitative research will be carried out by
means of the Children's Sleep Habits Questionnaire assessment tool. Both the
semi-structured interview and the evaluation tool will be applied to the fathers,

mothers or legal guardians of the children.

Keywords: Occupational performance, sleeps problems, Autism Spectrum

Disorder, Occupational Therapy.

Type of work: Research project.
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1. Antecedentes e estado actual do tema

1.1 Problemas do sono

O sono forma parte dos chamados actos fisioloxicos de maior importancia para
a estruturacion funcional e anatémica das areas do sistema nervioso central.
Asi mesmo, Jiménez e Lechuga definen o mesmo como “un estado de repouso
no que a capacidade de resposta, a actividade motora e o metabolismo se

atopan reducidos” (1,2).

Polo tanto, sabemos que un sono de calidade inflie no sistema humano,
xogando un papel fundamental no funcionamento cognitivo, o estado de animo,
0 sistema inmunoloxico, o metabolismo e mellorando a calidade de vida e

benestar das persoas (3).

Sen embargo, a carencia deste, pode derivar nun trastorno do sono e verse
reflexada nunha diminucién do rendemento cognitivo, asi como un deterioro na
saude e calidade de vida, problemas na consolidacion da memoria, alteracion
da atencion e do aprendizaxe e un peor funcionamento executivo (memoria de
traballo, flexibilidade cognitiva, impulsividade, planificacidon e cognicion social).
Por conseguinte, todos 0s aspectos nos que pode repercutir a carencia dun
sono de calidade, estan relacionados con dificultades a hora de desenvolver un

funcionamento diario das ocupacions do dia a dia (3).

Os trastornos do sono, de feito, repercuten de xeito negativo na calidade de
vida e nas ocupacions dos nenos e nenas en idade escolar, no seu proceso de

aprendizaxe, no seu comportamento e na dinamica familiar (4).

No ano 1922, un dos fundadores da Terapia Ocupacional (TO, en adiante) e
psiquiatra suizo, Adolf Meyer, nomeou 0 sono como un dos catro pilares
principais para manter o equilibrio da saude, xunto co traballo, o xogo e o
descanso. Outras figuras como Charles Christiansen e Add Wilcock, tamén
fixeron fincapé na importancia que ten o descanso e o0 sono de cara 6
desempefio de ocupaciéns, especialmente no traballo ou na educacion. Gary

Kielhorner, pola sua parte, tamén resaltou que o sono conforma unha parte moi
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importante das persoas para desenvolver tarefas con significado e propdsito
(5-7).

Dende o ano 2008, a American Occupational Therapy Asociation (AOTA, en
adiante), establece unha clasificacion especifica adicada ao descanso e sono,
dentro do Marco de Traballo para a Practica de TO. Dende entén, o descanso e
0 sono deixan de ser unha actividade da vida diaria por pasar a ser un dominio
ocupacional propiamente; polo recofiecemento da importancia na participacion
laboral, funcionamento diario, etcétera. Dende ese momento, no Marco de
Traballo da AOTA abodrdanse as actividades relacionadas coa obtencion de
descanso e sono reparador para apoiar a participacion activa e saudable

doutras ocupacions (8).

Os trastornos dos sono, pola contra, fan referencia as condiciébns de saude
mantidas no tempo que interrompen no adecuado funcionamento do mesmo
(9).

O DSM-V, a CIE-11 e a 32 ed. da Clasificacion Internacional dos Trastornos do
Sono (ICD-3, en adiante) son os principais manuais que inclien os criterios
diagnésticos do sono; asi como a nomenclatura e a evolucion dos mesmos
(10-12).

Estes manuais establecen unha clasificacion completa acerca dos trastornos
gue se cofiecen actualmente. Sen embargo, a evidencia destaca que 0s mais
comuUns son 0 insomnio, as apneas obstrutivas do sono, a narcolepsia e as

parasomnias (13).

Considérase insomnio en poboacion infantii cando o comezo do sono se
retrasa mais de 30 minutos e/ou hai espertares frecuentes ao longo da noite.
Ademais, o0s espertares continuados ao longo da noite provocan un

funcionamento deficiente polo dia (14,15).

Os problemas co sono estdn directamente relacionados con problemas
emocionais, de conducta e de tipo cognitivo; especialmente na area executiva.
Isto afecta a funcions como a flexibilidade mental, a inhibiciébn cognitiva e a

memoria de traballo (16).
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O estudo de Mulas, Gandia e Rojas refiren que entre 50 e 0 95% dos nenos ou
nenas cun trastorno no desenvolvemento neuroléxico adoitan ter trastornos dos
sono. Debido a iso, as repercusion mais habituais son a diminucion da calidade
de vida, as deficiencias no funcionamento diirno e o aumento de sintomas e
morbilidades (14).

1.2 Trastorno do espectro do autismo

En canto ao trastorno do espectro do autismo (TEA, en adiante), un dos
trastornos do desenvolvemento neuroléxico mais cofiecidos, cabe dicir que se
trata dunha condicion de orixe neurobioléxico e fai referencia a un grupo de
diferentes afeccidéns que se caracterizan pola presenza dalgunha dificultade na
interaccién social e na comunicacién, reflexada en diferentes graos. Estes
sintomas permanecen presentes dende o comezo da infancia ao longo de toda
vida (17-19).

Historicamente, a finais do século XIX, ante a falta de cofiecementos acerca do
autismo, as persoas con TEA eran diagnosticadas como persoas con
esquizofrenia ou trastorno esquizoide da personalidade.

Na década de 1940, os médicos Leo Kanner e Hans Asperger, foron
establecendo as bases da investigacion acerca do TEA, sendo os pioneiros en
distinguir o TEA doutros trastornos do desenvolvemento. Dende a década de
1960 ata a de 1980, o TEA pasou por ser recofiecido como un trastorno
bioléxico causado por factores xenéticos e ambientais; asi como tamén se
estableceu un recofiecemento de diferentes graos dentro da condicion de
saude (20,21).

A partir da década dos 90, comezouse a prestar mais atencién aos aspectos
sensoriais do autismo, reafirmando a idea de anos atrads na que se entende o
TEA como un trastorno complexo que é causado por factores bioléxicos,

xeneéticos e ambientais (21).

E asi como o TEA foi mudando dun paradigma mais clinico, onde era ligado a
trastornos como o esquizoide da personalidade ou esquizofrenia; para atoparse
na actualidade nun paradigma mais contemporaneo, onde se lle da un enfoque

7

mais holistico & salde no cal se ten en conta, non s6 a ausencia de

10
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enfermidade, senon tamén & presenza dun estado de benestar fisico,

emocional e social (22).

O Manual Diagnostico e Estatistico dos Trastornos Mentais na sua quinta
edicion (DSM-V ou DSM-5, en adiante) e a Clasificacion Internacional de
Enfermidades na 112 revision (CIE-11, en adiante) recollen as diferentes

caracteristicas asociadas ao TEA (10,11).

Neste sentido, destacanse algun dos criterios diagnosticos relacionados co
TEA, como a presenza dunha afeccibn médica ou xenética ou un factor
ambiental cofiecido ou asociado a outra desorde do desenvolvemento
neuroléxico, mental ou do comportamento. Tamén, se o TEA vai acompafiado
de discapacidade intelectual, se existe deterioro da linguaxe acompafiante ou

se hai presenza de catatonia (10).

Os criterios diagnoésticos que engloba o DSM-V, fan referencia a existencia de
deficiencias na comunicacion e interaccion social en diferentes contextos, aos
patréns restritivos e repetitivos de comportamento, intereses ou actividades,
gue os sintomas se atopen presentes nas primeiras fases do periodo de
desenvolvemento e que o0s sintomas causen un deterioro clinicamente

significativo no ambito social, laboral ou noutras areas (10).

Dentro dos criterios diagnésticos do DSM-V, hai un que di que “os sintomas
causan un deterioro clinicamente significativo no social, laboral ou outras areas
importantes do funcionamento habitual”’. Isto pode relacionarse directamente
cos principais roles da TO, tratando de abordar a importancia do

desenvolvemento e funcionamento diario das persoas (10).

Segundo a Organizacion Mundial da Saude (OMS, en adiante), a prevalencia
do TEA incrementouse nos ultimos anos. Especificamente, estimase que
aproximadamente 450.000 persoas tefien TEA en Espafa; e uns 27.000 en
Galicia (23).

7

Conforme 6 informe emitido polo Centros para o Control e Prevencion de
Enfermidades (CDC, en adiante) dos Estados Unidos, no ano 2020 estimouse
gue 1 de cada 59 nenos tefien TEA; algo que contrasta moito co informe feito

no ano 2000 no cal a proporcién era de 1 de cada 150 nenos. Ademais, tamén

11
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se ten observado que a prevalencia € maior en nenos que en nenas, nunha
proporcién 4:1, e que non se atoparon diferenzas en canto a sta aparicion en

funcion da cultura ou da clase social (24).

Os datos mdis recentes en canto a prevalencia do autismo en Espafia,
realizados polo Instituto Nacional de Estatistica (INE) pertencen ao ano 2008.
Estes, confirman que os varons tefien unha prevalencia por riba das mulleres,
asi como que na comunidade de Murcia ten a prevalencia mais alta de todas as

Comunidades Auténomas (Figura 1) (25).

Melilla

Ceuta

La Rioja

Pais Vasco

Navarra (Comunidad Foral de)
Murcia (Region de)

Madrid (Comunidad de)

Galicia
Extremadura
Comunitat Valenciana B Mujeres
Catalufia
W Varones

Castilla-La Mancha
Castilla y Ledn
Cantabria

Canarias

Balears (llles)

Asturias (Principado de)
Aragon

Andalucia

Total

0,00 020 040 060 0,80 1,00 1,20 1,40 1,60

Figura 1. Enquisa de Discapacidade, Autonomia Persoal e Situaciéns de Dependencia,
Comunidade Autbnoma, Autismo e outros trastornos asociados ao autismo, Sexo. Taxa
por 1000 habitantes.

Tal e como se aprecia na grafica, a taxa de prevalencia de autismo sempre é
superior no casos dos homes fronte as mulleres, agas no caso da Rioja. Tamén
podemos observar como na comunidade autonoma de Murcia, a taxa de

varéns destaca enormemente por riba da taxa das mulleres.

Ademais, no caso de Galicia, podemos observar como non se chega a reflexar

a barra das mulleres, debido a non chegar ao minimo proposto pola taxa (0,20).

12
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Xustamente, taxa que fai referencia aos varons nesa mesma comunidade

autébnoma.

En canto aos aspectos clinicos do TEA, achamos dificultades visibles
principalmente na area de interaccion social e na de comunicacion. Ademais,
cabe destacar que se poden presentar unhas dificultades evidentes na atencion
compartida, no contacto ocular, na comprension dos pensamentos e intencions

dos demais, nas ironias e na adherencia as rutinas (26).

Ata a fecha, a investigacion acerca da etioloxia do autismo segue a ser un
campo activo e en constante evolucion; sendo considerada actualmente como
unha etioloxia de caracter heteroxénea pola influencia de multiples factores
(26).

A pesar diso, sabemos que se identificaron numerosos xenes relacionados co
autismo e que as variantes xenéticas contriblen ao risco de desenvolver este
trastorno; ademais de que se cofiece que tamén hai un maior risco de autismo

en familias con antecedentes de casos previos (27).

Por outro bando, tamén son factores de importante relevancia para a etioloxia
do autismo os factores ambientais, como por exemplo a exposicion prenatal a
contaminantes ambientais ou infeccidns maternas; a interaccion xen-ambiente,
como poderia ser a exposicion a certos produtos quimicos; ou a

heteroxeneidade xenética (28).

1.3 Trastornos do sono, autismo e TO

Os trastornos do sono en nenos con TEA son moito mais frecuentes que en
nenos ou nenas con desenvolvemento tipico, chegando a acadar unha
prevalencia de case o dobre, 0 53% dos nenos con TEA tefien como minimo un

problema frecuente do sono (29).

Ademais diso, os problemas do sono agravan a sintomatoloxia dos nenos con
TEA. Estes nenos, tefien conductas mais agresivas, niveis mais altos de
actividade e irritabilidade e un maior numero de problemas de comportamento

gue o habitual; debido a dificultade de lograr iniciar ou manter o sono (30).

13
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Outros problemas tipicos de nenos ou nenas co TEA que presentan trastornos
do sono, son o efecto negativo do funcionamento académico, emocional, fisico
e social. Asi mesmo, tamén se ve alterada a rutina familiar, provocando moito

estrés, especialmente ao coidador principal ou aos pais (30).

As causas das desordes do sono en poboacion infantil con autismo podese
clasificar en extrinsecas e intrinsecas. Os ritmos bioloxicos e conductuales
conforman os elementos de maior importancia en ambas clasificacions; os
insomnios conductuales da infancia son a causa extrinseca mais comun de
insomnio en nenos con TEA; e en canto aos intrinsecos, 0s principais criterios
a ter en conta son: as diferencias na organizacion e maduracion das ondas
cerebrais, 0 xenes relevantes para o ritmo circadiano, a producion anormal de

melatonina e a excitacion e desregularizacion sensorial (31).

Nos nenos e nenas con TEA, o insomnio ocorre a tdédolos niveis cunha
prevalencia entre 0 40 e o0 80%, o cal representa entre o dobre e o triplo que a
prevalencia nos nenos ou nenas cun desenvolvemento neurotipico. Isto reflexa
un agravio na Escala de Cualificacion do Autismo Infantil; en inglés, Chilooh
Autism Rating Scale (CARS) (14,32).

Esta ferramenta, trdtase dunha escala de cualificacibn de comportamento
destinada a axudar a diagnosticar o autismo. Os criterios de avaliacion que
inclien dita escala son: a relacidén coas persoas, imitacion, resposta emocional,
expresion corporal, uso de obxectos, adaptacibn ao cambio, resposta visual,
resposta de escoita, resposta e uso sabor-olfacto-tacto, medo e nerviosismo,
comunicacion verbal e non verbal, nivel de actividade, nivel e consistencia da

resposta intelectual e impresions xerais (33).

A poboacion infantii con TEA con problemas no sono, presentan mais
dificultades e problemas a nivel afectivo, asi como unha maior dificultade coa
interaccién social reciproca. Ademais, os problemas para conciliar o sono

aumentan coa gravidade dos sintomas do autismo (32).

Os problemas de sono nas persoas con TEA tefilen moitos mecanismos
posibles, entre os que destacan mecanismos neurobioloxicos, médicos,

conductuales e culturais; sendo o mais probable que a causa de calguera neno

14
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ou nena sexa de procedencia multifactorial. Por outro lado, os insomnios
conductuales da infancia son a causa mais comun de insomnio na poboacion
infantil con TEA (31).

Un dos aspectos mais comun nas persoas con TEA é a hiperactividade
sensorial. O propio entorno pode provocar unha hiper-excitacion, ansiedade,
temores e preocupacions procedentes dos estimulos ambientais; e polo tanto
estar contribuindo ao insomnio destas persoas. Tamén se sabe que a
hipersensibilidade e a desregularizacion sensorial estan directamente

asociadas co insomnio de persoas con TEA (14,34).

Un estudo realizado por Cadenas Villanueva, no ano 2018, refire que o 90%
dos nenos con TEA que participaron neste estudo de investigacion (22 nenos e
5 nenas) tiveron unha puntuacion igual ou superior a 41 na Children’s Sleeps
Habits Questionnaire; o cal indica que ese 90% dos participantes presentan

algun tipo de problema do sono (35).

Neste mesmo estudo, tamén se reflexou que non se atopou ningunha relacién
entre o0 sexo dos participantes e as diferentes sub-escalas do cuestionario; asi
como que mais da metade dos nenos con TEA, o 53% concretamente, precisa

da presenza do pai ou nai na habitacion para poder durmirse (35).

Por ultimo, este estudo de Cadenas Villanueva, tamén indicou que o 17% dos
nenos con TEA tefien periodos de latencia do sono maior a 20 minutos. Isto
indica unha dificultade notoria para iniciar o sono, o cal forma parte dun dos

principais sintomas do insomnio infantil (35).

Por todo isto, ainda que algunhas persoas con TEA poidan vivir de maneira
independente, hai outras situaciéns onde numerosas actividades da vida diaria
(AVDs) se ven comprometidas. E asi como cobra importancia a figura do
terapeuta ocupacional, para proporcionar 0sS apoios adecuados e
personalizados, que inclian a promocion da saude, a atencion, os servizos de
rehabilitacion e a colaboracibn con outros sectores como o familiar, o

educativo, o laboral e o social (36).

Segundo un estudo realizado por Gracia e Ojeda, dende a Terapia

Ocupacional podense abordar os problemas do sono mediante a xeracion de

15
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espazos de interaccion dos nenos e nenas cos Seus pais, nais ou titores; para
lograr unha interpretacién Optima das suUas necesidades e intereses, a través
do seu comportamento. Identificando asi elementos que poderian ser claves no
proceso, como por exemplo o cambio de roupa, cambio de luz natural (dia-
noite), as actividades que se realizan (bafo, cea, cepillado de dentes), etcétera
(37).

Neste estudo daselle gran importancia a pais, nais e titores, polo feito de ser
eles os que mellor poden identificar o estado animico do neno ou nena;
identificando asi os seus intereses. E por iso polo que se lle aplica a eles e elas

a ferramenta de avaliacion, CSHQ (37).

Este estudo, tamén abre as portas a mais investigacions acerca dos factores
ambientais que quedan fora do alcance do mesmo; como cofiecer se existe

relacion entre a alimentacion e o sono; por exemplo (37).

Finalmente, o estudo realizado por Souders e colaboradores; ademais de
confirmar de novo a relacibn entre 0s nenos e nenas con autismo coa
vulnerabilidade aos problemas do sono debido aos ritmos bioléxicos e
conduntuales, tamén refire acerca do impacto que ten o estrés, tanto de
caracter extrinseco como intrinseco, para o desenvolvemento de problemas do

sono nesta poboacion (31).

A carencia de estudos que axuden na articulacion dos problemas do sono coa
repercusion dos mesmos no desempefio ocupacional dentro da poboacion
infantil con TEA; xunto ca importancia de abordar o mesmo por tratarse dunha
ocupacién cuxa mala trata pode repercutir no resto de ocupacién, son as

razons principais polas que se propon este estudo.

Por iso este estudo contribuira tanto a observar como estudar a importancia da
figura do terapeuta ocupacional para abordar os elementos dos estudos
mencionados anteriormente; co obxectivo de dar resposta & pregunta desta

investigacién: como é a calidade do sono en nenos con TEA?
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3. Obxectivos

O obxectivo deste traballo é cofiecer a calidade do sono e 0 seu impacto no

desempeiio ocupacional da vida diaria en poboacion infantil con autismo.

3.1 Obxectivos especificos

e Explorar a calidade de sono dos nenos e nenas con TEA.

e Cofiecer o desempefio ocupacional dos nenos e nenas con TEA e
problemas no sono.

e Cofiecer o impacto da calidade do sono no desempefio ocupacional

€n nenos e nenas con TEA.
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4. Metodoloxia
4.1 Hipotese

A hipétese planeada neste proxecto consiste en estudar/observar a influencia
da calidade do sono en nenos en nenas con TEA en etapa infantil. Isto é, a
influencia disto no desempefio ocupacional do seu dia a dia, en actividades da
vida diaria e por conseguinte na calidade de vida dos nenos e nenas. Para iso,
dende TO, empregarase a ferramenta de avaliacion e unha entrevista

semiestructurada, co obxectivo de recoller datos ao respecto.

En canto a hipétese nula, neste caso sera que 0os nenos con TEA non tefian
mala calidade do sono. Pola contra, a hipétese alternativa, fai referencia aos

nenos con TEA que tefien mala calidade do sono.

4.2 Desenio do estudo

Para este proxecto de investigacion, proponse un estudo mixto secuencial
exploratorio. A metodoloxia mixta secuencial exploratoria, ten como distintivo
que se comeza pola andlise da parte cualitativa co propésito de empregar 0s
datos obtidos para informar o desefio dunha fase cuantitativa, na cal se
recompilaran e se analizaran estes datos para validar os primeiros, os achados
cualitativos (39, 40).

A aplicacion da metodoloxia cualitativa, aportara unha recompilacion e analise
de datos non numéricos, co obxectivo de comprender e interpretar fenbmenos
sociais dende unha perspectiva holistica. Neste caso, buscarase a aplicacion
desta metodoloxia mediante o caderno de campo e unha entrevista
semiestructurada aos pais na que se nos conte acerca da calidade do sono dos
seus fillos e fillas; e asi aproximarse & realidade da repercusion que isto ten

sobre o desempeiio ocupacional dos nenos e nenas (39).

Por outro bando, na metodoloxia cuantitativa, realizase unha analise de datos
numéricos para identificar patrons, establecer relacions causais e xerar
resultados. Esta metodoloxia empregarase, mediante unha ferramenta de
avaliacion, para medir as variables, realizar analises estatisticos e examinar a
relacion entre a calidade do sono co desempefio ocupacional dos nenos e

nenas con TEA (39, 40).
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4.3 Ambito e poboacién do estudo

O estudo levarase a cabo, como centro principal polos cofiecementos que o
investigador posue, no centro Neuroburgas; cuxa localizacion € no nucleo
urbano da cidade de Ourense (Figura 2). Este tratase dun centro de
rehabilitacion neuroléxica no que se traballa con todo tipo de usuarios ou
pacientes de caracter neuroléxico cun rango de idade ilimitado; incluida a

poboacion diana deste estudo: a poboacién infantil con TEA.

Figura 2: Localizacion xeografica onde se realizara o estudo.

Ao tratarse dun centro que ofrece tratamento neurorrehabilitador
transdisciplinar en réxime ambulatorio, domiciliario e hospitalario; a posibilidade

de abarcar un amplo campo de participantes para o estudo é realmente alta.

Ademais deste centro, escollido polos cofiecementos acerca dos participantes
por parte do investigador, tamén se incluiran outras entidades e centros de
caracter similar, co proposito de obter unha mostra o suficientemente ampla

para poder levar a cabo o estudo.

Unha vez seleccionadas as entidades, procederase a establecer contacto con

ela mediante unha autorizacién de aceptaciéon e acceso (Apéndice Il), seguido
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da seleccion de participantes do estudo, aplicando os criterios de inclusion e

exclusiéon acordados anteriormente.

Ademais, para 0 nomeamento do centro neste proxecto, tamén se lle entregou

un consentimento para a difusién da entidade (Apéndice III).

4.4 Seleccion da mostra

En canto a seleccion da mostra, realizarase mediante unha mostraxe
intencional. O obxectivo da eleccion desta mostraxe é para favorecer a busca
dun grupo especifico de participantes. Con este enfoque, os elementos da

mostra selecciénanse deliberadamente polo criterio do investigador.

E por iso que para a seleccion dos participantes, aplicaranse uns criterios de

inclusion e outros de exclusion, os cales se especifican a continuacion.

45 Criterios deinclusidon e exclusion

Criterios de inclusion:

e Ter unha idade comprendida entre os 3 e 0s 12 anos.

e Ser un neno ou nena con trastorno do espectro do autismo.

e Referir problemas do sono de xeito repetitivo, como minimo durante
os Ultimos tres meses.

e Aceptacion dos pais ou titor legal para participar no estudio por

escrito.

Criterios de exclusion:

e A ausencia de TEA e/ou problemas do sono.
e A falta de aceptacion do pai, nai ou titor/a legal do menor por escrito

para a participacion no estudo.

4.6 Entrada ao campo

O traballo tera lugar na clinica de rehabilitacion neuroloxica Neuroburgas, polo
tanto realizarase un achegamento ao equipo de direccion do centro, solicitando
e presentando a proposta de proxecto. Esta presentacion sera de xeito

presencial e a exposicion sera tanto de xeito escrito como verbal coa persoa ou
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persoas de direccion que se presten a dita proposta. Unha vez chegados a un
acordo, administraraselle ao director a autorizacion de aceptacion e acceso ao

centro (Apéndice ).

Unha vez lograda a autorizacion do centro, realizarase unha solicitude de
colaboracién co/as terapeuta/s ocupacionais do centro para realizar unha criba
cos pais do nenos e nenas de interese para este proxecto, aplicando os

criterios de inclusiéon e exclusion.

Consecutivamente, cos pais, nais ou titores seleccionados, realizarase un
achegamento por duas vias. Primeiramente, mediante unha chamada
telefénica daraselles un achegamento do que seré o estudo, presentando asi a
posibilidade de participar no mesmo. Seguidamente, coa axuda dos terapeutas
do centro, entregaraselles a cada persoa seleccionada, unha folla de
informacion (Apéndice IV) na cal se explique de novo en que consistira o
estudo, cal é o proposito do mesmo e ofrecendo a posibilidade de participacion.

Unha vez lida a folla de informacion e feito os achegamentos oportunos co
centro onde se implantara o estudo, pasaraselle aos pais, nais ou titores dos
nenos e nenas, un consentimento informado (Apéndice V) o cal serd preciso
que firmen para garantir que leron a folla de informacién e que consenten a

participacion neste estudo.

4.7 Técnicas de recollida de datos
4.7.1 Investigacioén cualitativa

Entrevista semiestructurada:

Esta entrevista, cuxo guién se atopa no (Apéndice VI), sera administrada ao
pai, nai ou titor legal da/o menor. Este tipo de entrevista sera considerada unha
ferramenta ou método de recollida de informacion que sera encamifiada cara

as necesidades do investigador.

Ademais, constara de preguntas abertas, nas cales se motivara aos
participantes a expresarse con liberdade sobre os aspectos que se trataran ao

longo da mesma.

27



Calidade do sono e desempeiio ocupacional en poboacién infantil con TEA

Tamén se realizara, de xeito paralelo, unha gravacion da entrevista; co
obxectivo de ser transcrita polo investigador un vez finalizada a entrevista, para
finalmente proceder & sua eliminacion coa finalidade de preservar o anonimato

dos participantes.

Caderno de campo:

Durante o proceso de recollida de datos, disponse dun caderno de campo no
que se recollen as diferentes anotacions e impresions que se consideren de

relevancia e aporten informacion Util e importante a investigacion.

Todos os datos e informacion recollida neste caderno teranse en conta para
transcricion, favorecendo que se poida realizar a mesma do xeito mais exacto

posible.

4.7.2 Investigacién cualitativa

Children’s Sleep Habits Questionnaire:

O Indice de Calidade do Sono en Nenos (Children’s Sleep Habits
Questionnaire, CSHQ en adiante) € unha escala para avaliar e medir os

habitos, a calidade e os problemas do sono en poboacién infantil (48).

Esta escala conta con 45 items que cobren unha ampla gama de aspectos
relacionados co sono, incluindo a duracién do sono, a facilidade para conciliar
0 mesmo, a frecuencia e a duracién dos espertares nocturnos, os problemas
respiratorios durante o sono, o0s rituais previos a durmir e 0s comportamentos
asociados co sono. Os items responden a unha escala de frecuencia,
xeralmente de 3 ou 4 puntos, que van dende ‘“rara vez’, “as veces’ e

“habitualmente”.

Cabe destacar que a CSHQ é un instrumento que se administra ao pai, nai ou
titor legal do neno/a, xa que son eles os que mellor nos poden proporcionar

esta informacion acerca dos habitos e patréns do sono do neno/a.

4.8 Andlise de datos

Ao tratarse dun estudo mixto, a analise de datos levarase a cabo de xeito

cualitativo, cuantitativo e por ultimo, un andlise do desefio mixto, reflexando
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unha discusidn e unha comparacion entre a investigacion cualitativa e a

investigacion cuantitativa.

A investigacion cualitativa céntrase no procesamento, na interpretacién e na
comprension da informacién recompilada, neste caso, a partir da entrevista

semiestructurada e do caderno de campo.

Braun e Clarke propuxeron un enfoque para a analise de datos cualitativos

baixo o0 nome de “analise tematico” (38).
Este consta de seis etapas que se especifican a continuacion:

e Familiarizacion cos datos: Nesta primeira etapa, o investigador

indaga nos datos, xa sexan entrevistas, rexistros de observacions ou
calquera outro tipo de material, co fin de familiarizarse con eles. A
través da lectura, repetida as veces que fosen precisas, o
investigador obtén unha comprension xeral e comeza a tomar notas
iniciais sobre o/s temal/s e patréns que poidan estar presentes.

e Xeracion de cddigos iniciais: Nesta fase, os investigadores identifican

unidades significativas de informacion dentro dos datos e asignanlle
cédigos descritivos.

e Busca de temas: Nesta etapa, os investigadores buscan patrons

emerxentes e temas recorrentes nos datos. Logo, examinan 0s
cédigos iniciais e agrupan en categorias os temas mais amplos.

e Revision e refinamento de temas: Nesta cuarta etapa, o0s

investigadores revisan os temas identificados e analizan a coherencia
e relevancia dos mesmos, en relacion cos datos e o obxectivo da
investigacion. Nesta etapa, podese fusionar, separa ou axustar 0s
temas en funcién a adecuacién dos datos e do obxectivo do estudo.

e Definicion e nome dos temas: Nesta fase, os investigadores definen

cada tema de xeito preciso e describenos en detalle. Os temas
deben ser apoiados en exemplos especificos e en citas dos datos,
para reflexar a sua presenza nos materiais analizados.

e Informe e andlise final: Por dltimo, nesta etapa final, os

investigadores documentan e presentan 0s resultados obtidos da
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analise tematica. Isto implica a redaccion de informes que describan

cada tema, acompafnados de exemplos relevantes dos datos.

Por outro bando, a investigacién cuantitativa centrarase no analise dos
resultados tras a aplicacion da ferramenta CSHQ. Os pasos a seguir seran
acorde a unha descricion dos resultados da mostra, procesamento dos
mesmos seguido dunha analise descritiva. A continuacion realizariase o calculo
da media e andlise descritivo da frecuencia dos resultados co programa SPSS.
Por dltimo, realizariase unha presentacibn e posterior interpretacion dos
resultados obtidos (39).

Por dltimo, realizariase unha interpretacion e discusion de todos os resultados
obtidos ao longo da investigacion. En cuanto ao analise mixto, é dicir, o
conxunto da investigacion cuantitativa xunto ca cualitativa, estan articulados
entre si, logrando unha complementacién entre a entrevista, o caderno de
campo e a ferramenta de avaliacion aplicada. Deste xeito conséguese unha
mellor cohesion da informacion obtida, integrando ambas partes para obter

unha comprension mais completa e profunda dos achados (40).

4.9 Limitacions do estudo

Unha das limitaciéns deste estudo é 0 acceso a nenos ou nenas con TEA que
dispofian dun diagndstico que reflexe un trastorno do sono. Isto débese a que,
segundo diversos estudos mencionados na introducién, a realidade é que hai
gran cantidade de nenos/as sen un trastorno do sono diagnosticado, pero que
sen embargo si que presenta problemas co mesmo. O que € 0 mesmo, que 0S

trastornos do sono estan infradiagnosticados.

A ausencia dunha porcentaxe mais exacta e actualizada acerca da prevalencia
da poboacién con TEA, forma par doutra limitacidbn deste proxecto de

investigacion, é dicir, a evidencia cientifica da tematica € limitada.

Por ultimo, cabe destacar que, ao tratarse de poboacién infantil, a maior parte
dos rangos de idade nos que se move este estudo, precisara do pai, nai ou titor
legal para a aplicacion da entrevista semiestructurada e da ferramenta de

avaliacion.
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4.10 Aplicabilidade

O presente estudo contribuird a dar a cofiecer o impacto da calidade do sono
no desempefio ocupacional, na poboacion diana deste estudo, a poboacién
infantil con TEA; asi como de impulsar unha mellora ocupacional dos

participantes desde estudo.

Ao tratarse dun estudo transversal e cofiecer a realidade acerca da calidade do
sono en nenos/as con TEA, cofieceranse as experiencias e vivencias en

primeira persoa contada polo pai, nai ou titor legal do neno ou nena.

Por outro bando, como terapeuta ocupacional, fomentarase a predisposicion a
traballar os aspectos do sono como un factor tan relevante no desempefio
ocupacional de cada dia; por ser unha ocupacion que, a mala xestion da
mesma, poderia chegar a provocar unha repercusion negativa en todas as

demais.

4.11 Estratexias de busca

A busca bibliografica levouse a cabo mediante as bases de datos Web Of
Science, PubMed, Dialnet, Scopus e OTseeker. Ademais, tamén se realizaron

consultas en paxinas web de diferentes entidades, revistas e servizos publicos.

Nas buscas empregaronse diferentes combinacions, tanto en inglés como en

castelan; empregando os operadores booleanos “AND” e “OR”.

No primeiro deles, os termos foron: “Autism Spectrum Disorder”, “Autism”,

LE T3 LTS L TS

“Occupational Therapy”, “Sleep”, “Sleep Disorder”, “Sleep problems”.

No caso da busca en castelan, os termos empregados foron: “Trastorno del
Espectro del Autismo”, “Autismo”, Terapia Ocupacional”’, “Suefo”, “Trastornos

del Suenio”, “Problemas del suefo”.
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5. Plan de traballo
A realizacion do presente estudo esta prevista para ter unha duracion total de 12 meses.

Duracién do proxecto

Fases do proxecto

Busca bibliografica -

Solicitude do comité de ética

evadacocampe | I N

Recollida de informacion

o | |

Difusion dos resultados
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6. Aspectos éticos

En canto aos aspectos éticos, durante a realizacion do estudo, traballarase cos
datos e a informacion en base a Lei Organica 3/2018 do 5 de decembro de
Proteccion de Datos de Caracter Persoal e o Regulamento (UE) 2016/679 do
Parlamento Europeo e do Consello, do 27 de abril do 2016. Isto realizarase co
fin de garantir o anonimato das persoas participantes e manter a
confidencialidade dos seus datos e da sUa informacion persoal ao longo de
todo o proxecto, grazas ao uso dunha serie de identificadores alfanuméricos
(41).

Por outro bando, realizarase con cada participantes, o proceso de
consentimento informado de xeito individual. Para iso, entregaraselle & persoa
responsable do/a menor (pai, nai, titor/a) a Folla de informacién (Apéndice V),
asi como o Documento de consentimento informado (Apéndice V) feito en base
aos modelos do Comité Autondémico de Etica da Investigacion de Galicia
(CAEI). O obxectivo serd que os usuarios conten con toda a informacion
precisa sobre o0 proxecto e a sUa participacion nel, sendo contada en detalle de

xeito claro e conciso (42).

7

Un proceso previo a realizacibn do proxecto, tamén serd a realizacion da
solicitude da revision e aprobacion do Comité de Etica da Investigacion Clinica
(CEIC) de Pontevedra — Vigo — Ourense (43).

Ademais, tamén se terda en conta o Coédigo Etico da World Federation of
Occupational Therapists, o Codigo Deontoloxico Nacional da Terapia
Ocupacional, a Declaracién de Helsinki da Asociacibn Médica Mundial ou a
Declaracion de Bioética e Dereitos Humanos, a Convencion de Oviedo acerca
da proteccion dos dereitos humanos e dignidade do ser humano en relacion

coas aplicacion da bioloxia e da mencifia (44-47).
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7. Plan de difusion de resultados

Unha vez finalizado o estudo, levarase a cabo a difusion dos datos,

contribuindo deste xeito coa producion cientifica. Para esta difusion, terase en

conta tanto congresos como revistas de caracter nacional e internacional, que

tefan relacion co ambito de actuacion e a tematica abordada neste estudo.

7.1 Revistas

Tanto para a seleccion das revistas nacionais como as internacionais, expostas

a continuacién, tivose en conta a sua relacion coas tematicas principais do

proxecto, asi como o seu facto de impacto.

Revistas internacionais

American Journal of Occupational Therapy. JCR, 2021: 2.246.
Categoria: Rehabilitation; 14/73.

Canadian Journal of Occupational Therapy - Revue Canadienne d
Ergotherapie. JCR, 2021: 1.630. Categoria: Rehabilitation; 53/68.
Autism. The National Autistic Society. JCR, 2021: 6.684.

Autism Research. International Society for Autism Research (INSAR).
JCR, 2021: 4.633. Categorias: Behavioral Sciences (8/53) e
Psychology, Developmental (18/80).

Journal of Sleep Research da European Sleep Reserch Society. JCR,
2022: 5.296. Categorias: Clinical Neurology (54/212) e
Neurosciences (81/275).

Revistas nacionais

Revista de Terapia Ocupacional de Galicia (TOG).
Revista informativa de la Asociacidon Profesional Espafiola de

Terapeutas Ocupacionales (APETO).

7.2 Congresos

International Society for Autism Research (INSAR), Melbourne,
Australia; no 2024.
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e VIII Congreso Internacional de Terapia Ocupacional de la
Universidad Miguel Hernandez (CITO), en Elche no 2024.

e International Association for the Scientific Study of Intellectual and
Developmental Disabilities 17th World Conference, en Chicago no
2024.

e ENOTHE 28th Annual Meeting, en Leiria, Portugal; no 2025.

e 1st Occupational Therapy European Congress, en Cracovia, Polonia;
no 2024.
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8. Financiamento da investigacion

8.1 Recursos necesarios

Para a realizacion deste proxecto de investigacion, serd preciso unha serie de

recursos, os cales se mencionan a continuacion:

Infraestrutura: Este proxecto levarase a cabo na instalacion do propio

centro no que se implante.

Recursos humanos: O/a encargado/a de implantar o proxecto sera o

terapeuta ocupacional que se contrate para o proxecto, cun contrato
a media xornada.

Recursos materiais: Dentro dos materiais, estard o material

multimedia, material funxible, material electrébnico e o material
inventariable.

Difusién de resultados: O proxecto contar4 cunha serie de gastos,

enfocados na difusion dos resultados. Estes, seran os destinados &
publicacion dos resultados en revistas cientificas e & participacion en

diferentes congresos.
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Material

Infraestrutura

Recursos

humanos

Recursos

materiais

Difusion de
resultados

Descriciéon

Instalacions do propio centro no que

se leve a cabo a implantacién do

proxecto

Terapeuta ocupacional cun contrato a

media xornada durante os 24 meses

de duracion do proxecto

Material
electrénico e
material

multimedia

Material funxible

Material

inventariable

1 ordenador e 1
impresora
Gravadora de voz
Disco duro
externo
Boligrafos, lapis,
folios, cartuchos
de impresora,
arquivadores e

clips

Cadeiras, mesas

Acceso aos congresos e gastos

(desprazamentos, aloxamentos,

dietas...)

Traducion e publicacién nas revistas

cientificas

5% do total do presuposto
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Total

0,00 €

15.127,54 €

542,99 €
45,35 €

56,79

46,81 €

0,00 €

3.000 €

2.439,26 €

1.062,94 €
22.321,68 €
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8.2 Fontes de financiacion

Para levar a cabo este proxecto de investigacion sera preciso realizar unha

busca entre as posibles fontes de financiacion as que se ten acceso. Neste

caso, hai unha serie de institucions ou organizacions que fomentan o

desenvolvemento deste tipo de proxectos mediante becas ou subvencions.

Entre as posibles fontes de financiacion para este estudo, tanto de caracter

publico como de cardcter privado, poderianse atopar as seguintes:

Financiacion de carécter publico

Universidade da Coruiia: A propia Universidade da Coruiia ofrece

unha serie de convocatorias con fondos publicos, co obxectivo de
apoiar a diferentes proxectos de investigacion.

Axencia Galega de Innovacion (GAIN): € unha axencia de innovacion

da Xunta de Galicia que ofrece diferentes oportunidades de
financiamento para proxectos de investigacion e desenvolvemento en
Galicia.

Proxectos 1+D+l: Proxectos da secretaria do Estado de Investigacion

e Desenvolvemento e Innovacion (Proxectos I+D+l), do Ministerio de

Economia e Competitividade.

Financiacion de caréacter privado

Fundacién “La Caixa”: Esta fundacién conta con programas de

investigacion e becas no ambito da saude, como o programa “Health
Research”.

Fundacion Mutua Madrilefia: Esta fundacién ofrece convocatorias de

financiamento para proxectos de investigacion en diferentes areas da
saude, incluindo a Terapia Ocupacional, como por exemplo o “Accion

Social” ou Prevencion e Saude”.
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10.

Apéndices

Apéndice I Listado de abreviaturas

AOTA: American Occupational Therapy Asociation

APETO: Asociacion Profesional Espafiola de Terapeutas
Ocupacionales

AVDs: Actividades da vida diaria

CDC: Centros para o Control e Prevenciéon de Enfermidades

CIE-11: Clasificacion Internacional de Enfermidades na 112 revision
CEIC: Comité de Etica da Investigacion Clinica

CSHQ: Children’s Sleep Habits Questionnaire

DSM-5 ou DSM-V: Manual Diagnéstico e Estatistico dos Trastornos
Mentais na sua quinta edicion

ICD-3: 32 edicion da Clasificacion Internacional dos Trastornos do
Sono

INSAR: International Society for Autism Research

OMS: Organizacion Mundial da Saude

TEA: Trastorno do Espectro do Autismo

TO: Terapia Ocupacional

TOG: Revista de Terapia Ocupacional de Galicia
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Apéndice Il: Autorizacion de aceptacion e acceso ao centro no que
se realiza o estudo e se recolle a mostra.

Autorizacion de aceptacion e acceso ao centro no que se realiza o estudo

e serecolle a mostra

Titulo: Impacto da calidade e cantidade do sono no desempefio ocupacional en
poboacién infantil con Trastorno do Espectro do Autismo.

U, oo e , Director do centro
................................... ; lin a folla de informacién ao participante e autorizo a

Brais Vidal Ferndndez ao acceso aos participantes necesarios para o estudo.

Fdo.: O director do centro Fdo.: o investigador
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Apéndice lll: Consentimento para a difusion da entidade.

Consentimento para a difusion da entidade de emprego

Titulo: Impacto da calidade e cantidade de sono no desempefio ocupacional na
poboacion infantil con Trastorno do Espectro do Autismo.

DD, e , autorizo a Brais Vidal Fernandez
con DNI ..o, , estudante da Facultade de Ciencias da Saude da
Universidade da Corufia, a publicar e difundir datos sobre a entidade no seu
traballo de fin de grado sen animo de lucro e con fins exclusivamente de
investigacion.

Firma entidade:
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Apéndice IV: Folla de informacion.

FOLLA DE INFORMACION AO PAI, NAI OU TITOR LEGAL

Titulo: Impacto da calidade e cantidade do sono no desempefio ocupacional en

poboacion infantil con Trastorno do Espectro do Autismo.

Investigador: Brais Vidal Fernandez

Este documento ten por obxectivo ofrecer informacion acerca dun estudo de
investigacién no que se lle convida a participar aos pais, nais o titores legais da
poboacién diana deste proxecto.

Se decide que o seu fillo ou o seu representado legal, participe no mesmo,
debe recibir informacion personalizada por parte do investigador, ler con
anterioridade este documento e facer todas as cuestions que considere
necesarias para comprender na sua totalidade os detalles da sua participacion.
Se asi 0 desexa, pode levar o documento, consultalo con terceiras persoas e
tomar o tempo que considere preciso para resolver acerca da decision de

participar ou non.

7

A participacién neste estudo é completamente voluntaria. Vostede ten a
posibilidade de non participar, ou, se acepta facelo, cambiar de decision
retirando o consentimento no momento que vostede considere, sen estar
obrigado a dar ningun tipo de explicacion. Aseguramoslle que esta decision non

afectara a relacibn que mantén co equipo profesional da clinica nin moito

menos a asistencia a que vostede ten dereito actualmente.
Cal é o propdésito do estudo?

O principal obxectivo do estudo é a analise do impacto que ten a calidade e
cantidade do sono no desempefio ocupacional en nenos e nenas con Trastorno

do Espectro do Autismo.

Por que me ofrecen participar a min neste estudo?
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Vostede foi convidada/o a participar porque o/a seu/sua fillo/a ou representado
legal cumpre cos criterios de inclusién establecidos neste proxecto, os cales

serven para seleccionar a poboacién na que se centrard a investigacion.

Estes criterios son ser pai, nai ou titor legal dunha nena ou neno con TEA, con
problemas do sono e que este ou esta tefia unha idade comprendida entre os 3

e 0s 12 anos.
En que consiste a mifia participacion?

O primeiro de todo, é que vostede saiba que esta a participar na fase de
recollida de datos e informacién do estudo mencionado ao comezo da folla
informativa. Unha vez vostede sexa informada diso, a stUa participacion neste

estudo sera libre e seguira este procedemento:

1. Realizaraselle unha entrevista semiestructurada na cal se lle faran
preguntas acerca do ciclos de sono do seu fillo/a, da frecuencia coa que
se esperta ao longo da noite, das dificultades que presenta para conciliar
0 sono, etcétera. Ademais, tamén se lle preguntard sobre a relacion
entre un sono pobre en cantidade e/ou calidade coas dificultades
achadas no desempefio ocupacional do dia seguinte.

2. Na segunda parte do estudo, administrarase a Children’s Sleep Habits
Questionnaire. Esta € unha escala para avaliar a calidade do sono e a
sla administracion consta en completar, segundo a frecuencia
(habitualmente, &s veces ou rara vez) diferentes conductas do sono, 0s

espertares nocturnos, 0s espertares matutinos e o sono ao longo do dia.
Que riscos ten a mifia participacion neste estudo?

Este estudo non supdn risco algun para a saude dos participantes nin ningan
tipo de inconveniente. No caso de que isto trucase ao longo do transcurso da
investigacion, comunicarase de inmediato aos participantes para que poidan
tomar a decision de seguir ou, pola contra, dar por rematada a sua

participacion.

Obterei algun beneficio por participar?
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Non sera unha participacion remunerada. En calquera caso, seran compartidos
con cada participante, os datos obtidos ao finalizar o proceso de investigacion,
co proposito de aportar informacién valiosa para unha posible futura

intervencion.
Recibirei ainformacién obtida no estudo?

Como se menciona anteriormente, a informacién obtida durante o estudo
poderd ser compartida con cada participante. Esta documentacién sera

facilitada tanto de xeito fisico como por correo electrénico ou correo postal.
Publicaranse os resultados deste estudo?

Hai un plan de difusiébn dos resultados en varias publicacions de caracter
cientifico. Sen embargo, no se realizara cos datos nin coa informacion persoal
de ningun participante, senén soamente cos datos basicos e principais de

interese profesional.
Como se protexera a confidencialidade dos meus datos?

O tratamento, a comunicacion e a cesion dos datos de cada participante, farase
en base ao disposto pola Lei Organica 3/2018 do 5 de decembro de Proteccion
de Datos de Caracter Persoal. E por iso, polo que ao longo de todo o
transcurso deste proceso de investigacion, vostede poderd acceder aos seus

datos, corrixilos ou cancelalos.

Soamente o equipo de investigacion e os representantes do promotor teran

acceso a todos os datos recollidos no estudo.

Estes datos seran conservados ata a finalizacion do estudo e, no caso de
transmitirse a terceiras persoas, farase de forma completamente anénima de

xeito que non poida ser identificada.
Existen intereses econdmicos neste estudo?

Este estudo carece de todo tipo de intereses econdmicos, tanto para o

investigador como para os participantes.
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Como me podo pofier en contacto co investigador do estudo?

De ter algunha dubida acerca de todo o explicado ou calquera outro tipo de
cuestion acerca do relatado, pode pofierse en contacto con Brais Vidal
Ferndndez mediante o nimero de teléfono xxxxxxxxx; ou mediante o correo

electronico xxoxxxxxxxx@udc.es

Moitas grazas pola atencion prestada.
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Apéndice V: Consentimento informado.

TITULO DO ESTUDO: Impacto da calidade e cantidade do sono no
desempeiio ocupacional en poboacion infantil con Trastorno do Espectro do

Autismo.

R .

e Lin a Folla de informacion a participantes do estudo arriba mencionado,
gue me foi entregada anteriormente e puiden conversar co investigador,
Brais Vidal Fernadndez, asi como terlle feito todas as preguntas
necesarias, podendo resolver asi as posibles dubidas acerca do estudo.

e Comprendo que a mifia participacion € voluntaria e que podo abandonar
0 estudo no momento que queira, sen ter que dar explicaciéns e sen que
isto repercuta na atencion recibida.

e Accedo a que se empreguen 0s meus datos nas condicions que se
detallan na Folla de informacién a participantes.

e Presto libremente a mifia conformidade para participar neste estudo.

Fdo. Participante: Fdo: Investigador:

Fecha: Fecha:
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Apéndice VI

Fecha:

Guiodn da entrevista semiestructurada

Cadigo:

Duracion:

Datos
Sexo:

Fecha

persoais:

de nacemento:

Idade actual do neno/a:

Poderia describir os patrons do sono actuais do seu fillo/a? (Horarios de
sono, dificultades para conciliar o sono, espertares nocturnos, duraciéon
do sono, etcétera).

Cando comezaron a notar os problemas de sono no seu fillo? Houbo
algun cambio significativo nos patréns do sono ao longo do tempo?
Identifican algun factor especifico que poida estar axudando aos
problemas do sono do seu fillo/a? Por exemplo, ansiedade,
hiperactividade, hipersensibilidade sensorial ou calquera outro tipo de
causante.

Que estratexias ten intentado pofier en practica para abordar os
problemas do sono no seu fillo/a? Foron efectivos? De ser asi, cales
foron os mais frutifero?

Cal é o impacto dos problemas do sono do seu fillo/a na vida diaria da
familia? Como afecta & sua propia calidade do sono e nivel de estrés?
Buscaron algun tipo de apoio ou recurso para axudar ao seu fillo cos
problemas do sono? Recibiu algun consello ou tratamento por parte

dalgun/nha profesional da saude?
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7. Observaron algun cambio no comportamento ou no estado de animo do
seu fillo/a relacionado cos problemas do sono? De ser asi, poderia
describilo/s?

8. EXxisten areas especificas ou necesidade adicionais nas que sinta que se
requira maior apoio?

9. Hai algo mais que lle gustaria compartir acerca dos problemas do sono
do seu fillo/a ou calquera outra informacion relevante que crea que poida

ser de importancia para comprender esta situacion?
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