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RESUMO
Titulo: Avaliacion da educacién e a participacion social en adolescentes

con esquizofrenia.

Introducion: A adolescencia é unha etapa de transicion vital, na que a
persoa se desenrola a nivel sexual, mental, social ... Asi mesmo, esta
concorda co periodo de inicio de moitas das enfermidades e trastornos

mentais, entre eles a esquizofrenia.

Obxectivo: Avaliar a educacion e a participacion social en adolescentes
con esquizofrenia, co fin de analizar os aspectos que impiden o seu

desenvolvemento parcial ou completo.

Metodoloxia: A metodoloxia empregada sera cuantitativa. Para iso,
utilizarase como método de recollida de datos unha escala de avaliacion
(Child and Adolescent Functional Assessment Scale-CAFAS), que se

aplicard aos participantes seleccionados mediante mostraxe aleatorizada.

Palabras clave: Esquizofrenia Educacion Participacion Social
Adolescentes

Modalidade de traballo: Proxecto de investigacion.
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RESUMEN
Titulo: Evaluacién de la educacion y la participacion social en

adolescentes con esquizofrenia.

Introduccion: La adolescencia es una etapa de transicion vital, en la que
la persona se desarrolla a nivel sexual, mental, social... Asi mismo, esta
concuerda con el periodo de inicio de muchas de las enfermedades y

trastornos mentales, entre ellos la esquizofrenia.

Objetivo: Evaluar la educacién y la participacion social de adolescentes
con esquizofrenia, con el fin de analizar los aspectos que impiden su

desarrollo parcial o completo

Metodologia: La metodologia utilizada sera la cuantitativa. Para ello se
utilizara una escala de evaluacién (Child and Adolescent Functional
Assessment Scale- CAFAS) como método de recogida de datos, la cual
se le aplicara a los participantes seleccionados a través de un muestreo

aleatorizado.

Palabras clave: Esquizofrenia Educacion Participacion Social

Adolescentes

Modalidad de trabajo: Proyecto de investigacion.
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ABSTRACT
Title: Evaluation of education and social participation in teenager with

schizophrenia.

Introduction: Adolescence is a stage of vital transition, in which the
person develops on a sexual, mental, social level ... Likewise, this agrees
with the onset period of many mental illnesses and disorders, including
schizophrenia.

Objective: Evaluate the education and social participation of adolescents
with schizophrenia, in order to analyze the aspects that prevent their

partial or complete development.

Methodology: The methodology used will be quantitative. For this, an
evaluation scale (Child and Adolescent Functional Assessment Scale-
CAFAS) will be used as a data collection method, which will be applied to

the selected participants through randomized sampling.

Key words: Schizophrenia Education Social Participation
Teenagers

Work mode: Investigation project

Pégina8



Evaluacion de la educacion y la participacion social en adolescentes con esquizofrenia

1. INTRODUCCION

1.1 Esquizofrenia

La esquizofrenia es un trastorno mental grave. No cuenta con alteraciones
anatOdmicas conocidas, ni una causa especifica ni clara, sino que se
contemplan varias (genética, biolégica y ambiental). Se caracteriza por
influir a las persona en su forma de hablar, sentir y actuar; y por lo tanto,
en el desarrollo de las ocupaciones del individuo. Se manifiesta de forma
similar en ambos sexos, pero en los varones la edad de aparicién es
anterior.

Usualmente la sintomatologia aparece entre los 13 y los 35 afios.

La esquizofrenia es un trastorno que afecta a mas de 21 millones de
personas en todo el mundo, siendo esto casi un 1% de la poblacion
mundial. En Espafia, y segun un recuento realizado por el Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social (1), el nimero de personas con

esquizofrenia en 2017 era de 185.798.

Las personas con esquizofrenia tienen una mayor probabilidad de morir a
una edad temprana con respeto a la poblacién general, siendo esta entre
un 2 y un 2,5 mayor. Esto es debido a enfermedades de tipo fisico, de
origen cardiovascular, metabolico o infeccioso (2-5).

1.2 Esquizofrenia y adolescencia

La adolescencia, entendida esta por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) (6) desde los 10 hasta los 19 afios; es la etapa de transicion mas
importante en la vida de una persona, pues en ella se producen muchos
cambios a nivel corporal, emocional, sexual... Marcara la vida del
individuo, pues comenzara la busqueda de su identidad, y con ella, la
exploracién de la sexualidad, la independencia, y el crecimiento mental
(7). Esto, a nivel ocupacional implica la introduccion de nuevas y diversas
ocupaciones, que le permitiran a los sujetos perfeccionar las areas
presentes hasta el momento, y explorar y conocer aquellas de nuevo

acceso.
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Algunos autores afirman que es esta etapa, junto con la infancia, en la
gue muchas de las enfermedades y trastornos mentales tienen su inicio,
pues el “60% de estos trastornos se manifiestan por primera vez antes de
los 14 afios, y el 70% se inician antes de los 18 afos” (8). Un ejemplo de

esto, seria la esquizofrenia.

En este trastorno, que el inicio se produzca en estas edades dificulta la
deteccién del mismo, pues algunos de los sintomas pueden camuflarse
con aspectos del desarrollo de la persona (distanciamiento de los amigos
y los familiares, menor desempefio en la escuela, trastornos del suefio,

humor irritable o depresivo, falta de motivacion).

Por otro lado, la aparicion de estos trastornos y enfermedades a dichas
edades, implica una disrupcion del esquema ocupacional presente en las
vidas de los adolescentes, lo que puede desencadenar un desequilibrio

ocupacional (9).

1.3 Educacioén
Siguiendo la nomenclatura del marco de trabajo (10), la educacién
engloba todas aquellas “actividades necesarias para aprender y participar

en el entorno educativo”. En ella, se incluyen las siguientes categorias:

e Participacion formal: En ella se incluyen aquellas actividades que
se suelen realizar en los centro educativos, como son: las del
ambito académico, no académico (recreo, comedor...),
extracurriculares y actividades educativas vocacionales.

e Exploracién de necesidades o intereses personales: Permiten
identificar los temas y método a seguir para obtener informacion y/o
habilidades sobre un tema concreto.

e Participacién informal: Se refiere a los programas, proyectos,
clases 0 cursos que permiten la adquisicion de informacion sobre

un tema especifico.
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La educacion es considerada una de las principales ocupaciones de los
nifios y adolescentes (11); asi como un derecho, tal y como se establece
en entidades como UNICEF, en la Convencion sobre los Derechos del
Nifio (12); y una obligacion, segun la Declaracion Universal de los

Derechos Humanos (13).

Es esta ocupacion el medio mediante el que este grupo poblacional se
desarrolla académica, social y personalmente, formandoles como futuros
adultos, y proporcionandoles un sentimiento de pertenencia gracias a la

interaccidn entre pares, y con su medioambiente (14).

“‘En todo el mundo, la esquizofrenia se asocia a una discapacidad
considerable y puede afectar al desempefio educativo y laboral” de las
personas (2), y es por eso que entidades como Las Naciones Unidas,
tanto como organismo (15); como a través de sus iniciativas (16), luchan
por la garantia de una “educacion de calidad inclusiva y equitativa, y la
promocion de oportunidades de aprendizaje permanente para todos” a
través del disefio y creacién de “entornos de aprendizaje seguros,

inclusivos y efectivos”.

Es por factores como los nombrados con anterioridad, por lo que la
terapia ocupacional ha estado ligada al ambito educativo desde sus
inicios, con el objetivo de contribuir al “desarrollo fisico, psiquico y afectivo
del estudiante, asi como a su integracion en la sociedad como ciudadano

activo y participativo” (17).

1.4 Participacion social

El Marco de Trabajo (10) define la participacion social como las
actividades que involucran situaciones sociales en la comunidad, la
familia, con compaferos y/ o amigos. Estas ocupaciones pueden
desarrollarse en ambientes fisicos o tecnolégicos, como por ejemplo
redes sociales u otros tipos de interrelaciones tecnolégicas, llamadas o
derivados. En funcion de con quién se produzcan las acciones,

obtenemos la siguiente clasificacion:
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e Comunidad: “participar en actividades que resulten en una
interaccidn exitosa a nivel comunitario (vecindad, organizacion,
lugar de trabajo, escuela, grupos religiosos o espiritual)”.

e Familia: “participar en actividades que impliguen la interaccion
entre los componentes de la familia y el desarrollo de sus roles”.

e Amigos: “participar en actividades en diferentes niveles de
interaccion e intimidad, incluida la participacion en actividad sexual
deseada”(10).

Son todos estos grupos de pares de los que depende el adolescente para
adquirir las competencias que le ayudaran a hacer frente a las presiones
que experimenta, y para hacer una transicién satisfactoria de la infancia a
la edad adulta. “Los padres, los miembros de la comunidad, los
proveedores de servicios y las instituciones sociales tienen la
responsabilidad de promover el desarrollo y la adaptacion de los

adolescentes y de intervenir eficazmente cuando surjan problemas”(6).

Es debido a esta gran influencia que la participacion social tiene en el
desarrollo de la persona en todos los aspectos que en ella se engloban,
estando entre ellos el ocupacional; que entidades como la OMS han
creado diversos documentos que respalden esta area ocupacional,
haciendo visible su importancia. Como ejemplo de esto encontramos la
Carta de Ottawa (18), en la que se resalta que elementos como la accién
comunitaria, y la creacibn de ambientes favorables, intervienen
directamente en la promocion de la salud, entendida esta dltima como:
“un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la

ausencia de afecciones o enfermedades”(19).

1.5 Antecedentes
Con respecto a la temética expuesta con anterioridad, son varios los
estudios en los que se reflejan los mismos objetivos, o similares, a los

establecidos en este proyecto. Entre ellos encontramos:
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e Estudio realizado en Ontario en el que se evaluaba la participacion
social de los jovenes a través de la escala de retiro social. Afirma
gue este factor (retirada social) puede mejorar entre el ingreso y el
alta en personas con esquizofrenia o demencia (20).

¢ Investigacion sobre el uso de redes sociales en personas con
enfermedades o trastornos metales. En ella se describe el aumento
de los post referentes a ellas, siendo las redes un medio de
expresion para los jovenes. Al mismo tiempo, advierte de la posible
sobreinformacion, y no siempre fiable y/o verificada, que existe en
las redes sociales, siendo necesaria la intervencion de los
profesionales en este medio (21).

e Andlisis de las intervenciones mas usadas en salud mental. Dentro
del mismo, se muestra que el foco mayoritario esta en la
participacion social (22).

e Reuvision bibliografica sobre la eficacia de las los Tratamientos
Asertivos Comunitarios (TAC) que demuestra la mejora de los
adolescentes en areas como la participacion social (23).

e Estudio que demuestra la asociacion entre la enfermedad/trastorno
mental del adolescente y el tipo de participacion social, sobre todo

entre pares, que tienen (24).

1.6 Justificacidn del trabajo

Tras haber revisado la bibliografia referente a este tema, y resaltando los
datos expuestos con anterioridad, obtenemos que la adolescencia es una
etapa de cambios y transicion a la vida adulta, la cual marcaréa la vida de
la persona, definiendose en ella los valores, preferencias y metas del
individuo, entre otras cosas. Del mismo modo, este periodo esta marcado
por la educacién, principal ocupacién a desarrollar, y la participacion
social; pues seran estos los medios utilizados por los adolescentes para la

adquisicion de las competencias nombradas con anterioridad.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, “En todo el mundo, la

esquizofrenia se asocia a una discapacidad considerable y puede afectar

Pagina 1 3



Evaluacion de la educacion y la participacion social en adolescentes con esquizofrenia

al desempefio educativo y laboral” de las personas. Ademas, las personas
que tienen este trastorno “suelen sufrir estigmatizacion, discriminacién y la

violacién de sus derechos humanos”(2).

Es por este motivo que se plantea el siguiente proyecto de investigacion,
con la finalidad de observar en qué medida estas dos areas

ocupacionales estan siendo interferidas, y cuéles son las causas.
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3. PREGUNTA DE ESTUDIO Y OBJETIVOS

Revisando la bibliografia expuesta, se ha podido ver que la adolescencia
es una etapa delicada para el ser humano, pues en ella se comienza la
transicion de nifio a adulto, por lo que, todo lo que ocurra durante este
periodo, marcara el futuro de la persona. Durante esta fase, las areas
ocupacionales mas desarrolladas son la educacion y la participacion
social, siendo por ende las que mas influencia tendran en los cambios
mencionados. Es por este factor por lo que a través de este estudio se
pretende analizar estas dos areas, dando lugar a preguntas como: ¢Qué
factores intervienen en la educacion y la participacion social de los
adolescentes con esquizofrenia? ¢ En qué medida intervienen? ¢ Siempre

son los mismos?

Con la finalidad de resolver estas cuestiones, se plantean los siguientes

objetivos:

3.1 Objetivo general
Evaluar la educacion y la participacion social en adolescentes con

esquizofrenia.

3.2 Objetivos especificos
e Conocer qué factores interfieren en su desarrollo.

e Conocer si los factores son siempre los mismos.
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4. METODOLOGIA

4.1 Abordaje metodoldgico
Tras el planteamiento de la pregunta y los objetivos del estudio, se
desarrollard una investigacion mediante la cual se pretendera resolver y

alcanzar la pregunta y objetivos nombrados.

Para llevar a cabo dicha investigacion, se utilizara una metodologia
cuantitativa, siguiendo la estructura de un estudio observacional

longitudinal.

4.2 Ambito de estudio

El estudio se desarrollaria dentro de las entidades educativas en las que
estuviesen escolarizados los participantes. Para ello, se le solicitaria al
centro una sala equipada (sala de reuniones, sala de tutorias...) en la que
el entorno sea lo méas sereno y favorable posible para facilitar la
concentracion y el confort del participante.

4.3 Entrada al campo
Para el acceso a la poblacién de estudio, se presentara un proyecto de
investigacién al Comité Etico de Investigacion Clinica de Galicia (CEIC

Galicia).

Una vez adquirido el permiso, se solicitara el censo de la poblacion de
estudio que permitira obtener la muestra deseada, explicada su eleccién
en apartados posteriores.

Tras la seleccion de los participantes, se procedera al contacto con los
centros educativos en los que cursan los futuros participantes, con la
finalidad de obtener espacios para el desarrollo de la investigacion y la

notificacion de los mismos sobre el estudio que se llevara a cabo.

Adquiridos los permisos solicitados hasta el momento, se contactara con
los tutores legales, y con los propios participantes (aquellos que sean
mayores de edad), con la finalidad de presentarles el estudio y hacerles

entrega de la hoja de informacion (apéndice |y apéndice llI).

Péginaz 2



Evaluacion de la educacion y la participacion social en adolescentes con esquizofrenia

4.4 Poblacion y muestra

4.4.1 Poblacion

La poblacion del presente estudio son adolescentes con esquizofrenia de
entre 13 y 18, ambas edades incluidas, que formen parte del sistema
educativo espafiol y estén dentro del Servicio Gallego de Salud
(SERGAS).

4.4.2 Criterios de inclusiéon y exclusion

Criterios de Inclusién Criterios de Exclusion

Edad comprendida entre los 13 y los ) o ) »
. _ _ No cumplir los criterios de inclusion
18 afios (ambos incluidos)

Contar con alguna patologia (fisica o
Tener esquizofrenia psiquica) asociada que pueda influir

en los resultados

Estar dentro del sistema educativo Abandonar el estudio durante su

espafiol realizacion

Residir en la provincia de A Coruiia

Aceptar la participacion voluntaria en

el estudio

Estar dentro del SERGAS

Tabla 1: Criterios de inclusién y exclusion.

4.4.3 Muestra
Para la estimacion del tamafio muestral se utilizara el programa Epidat
4.2. En él, se introducira la poblacion obtenida, se establecera un nivel de

confianza del 95% y una proporcion esperada del 50%.

La muestra utilizada en el estudio se obtendra a través de un muestreo

aleatorizado realizado a partir del censo poblacional del SERGAS.

4.5 Busqueda bibliografica

Para la realizacion de la busqueda bibliografica, se utilizaron como fuente
de informacién principal las siguientes bases de datos: CINHAL,
Cochrane, Dialnet, Isi Web Of Knowledge, MedLine, OTSeeker,
Psycology Database, PubMed, Scopus, y Web Of Science; utilizando la
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siguiente estrategia de busqueda: (MH "Social Participation”) AND (MH
"Schizophrenia™) AND (MH "Education”) AND (MH "Adolescent”) OR (MH
“Teen”) OR (MH “Teenager”).

Como filtros se establecieron:

e Idiomas: gallego, castellano, portugués e inglés.
e Afios: ultimos 10 afios.

e Edad de los participantes: de 13 a 18 afios.

Ademas del uso de las bases de datos como método de basqueda de la
bibliografia, también se utilizaron: paginas oficiales, como la de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), o la de la Organizacién de las
Naciones Unidas (ONU); bancos de instrumentos de valoraciéon, la
bibliografia de antiguos trabajos de fin de grado, o la presente en algunos

documentos utilizados.

4.6 Técnica de recogida de datos
Para la recogida de informacion se utilizar4 la Child and Adolescent

Functional Assessment Scale- CAFAS.

Es un instrumento semiestructuado y autoaplicable, de una duracion
estimada de administracion de entre 10 y 30 minutos. Evalua el
funcionamiento del nifio y del adolescente en 8 areas (educacion,
comportamiento hacia los demas, estados de animo/emociones, casa,
problemas de pensamiento, autolesiones, consumo de sustancias y

comunidad), permitiendo la observacion de cambios en el tiempo.

Esta disefiada para nifios y adolescentes, siendo el rango de edad de
actuaciéon de 5 a 19 afos. Algunas de sus aplicaciones son: “obtener
informacion para la toma de decisiones sobre el nivel de atencion, el tipo y
la intensidad del tratamiento, la wubicacion y la necesidad de
derivacién”(25,26).

Dicha herramienta se administrard un total de tres veces, las cuales

coincidiran con el inicio, la mitad y el final del curso. El uso de estos tres
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puntos de referencia tiene como finalidad abarcar el mayor numero de
variables posibles dentro de las areas estudiadas, pudiendo conseguir un

analisis de la evolucion y desarrollo de las mismas.

4.7 Plan de analisis
Los datos obtenidos a través de la herramienta seran analizados por el

propio programa que acompaia a la escala.

La plataforma adjunta creara una hoja de resultados y varios informes en
los que se incluye: las puntuaciones de la escala CAFAS, un perfil
CAFAS, alertas de items criticos, comportamientos de riesgo, marcadores
clinicos, tipos de clientes e indicadores de resultados. Ademas, genera
una hoja de fortalezas de la persona, objetivos y la evolucién del proceso

(en caso de haber sido administrado varias veces).

La escala permite la introduccion de comentarios y anotaciones del
investigador, con la finalidad de puntualizar o aclarar puntos del informe

de evaluacion.

Una vez obtenidos los informes, se revisaran y se realizara una
agrupacion de los items, dando lugar a un perfil general que permita la

creacion de una hipotesis o patrén global.

4.8 Aplicabilidad y transferencia de los resultados previstos

A través del estudio planteado, se pretende hacer un andlisis de las areas
ocupacionales referenciadas (educacion y participacion social) con la
finalidad de ver si estas estan siendo desarrolladas de forma satisfactoria
para los participantes. Ademas, se estudiardn los posibles factores

interruptores de las mismas, en caso de darse esta circunstancia.

Con este procedimiento, se intenta identificar estos agentes con el fin de
hacerlos objeto de estudio y/o intervencion en futuros proyectos de la

terapia ocupacional y otras disciplinas implicadas en estas situaciones.
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4.9 Rigor y credibilidad

Existen una serie de criterios dentro del &mbito de la investigacion que

garantizan la validez y credibilidad de las investigaciones. Segun Egon G.

Guba (27). Estos criterios aplicados al proyecto presentado son:

Validez Interna: Este factor estd presente en la investigacion a
través del uso del intervalo del 95% en el programa Epidat 4.2
durante la seleccion de la muestra. Esto nos garantiza que los
resultados obtenidos seran extrapolables a la poblacion de estudio.
Validez Externa: Teniendo en cuenta que estamos tratando con
personas, y que no todas presentan las mismas situaciones ni
caracteristicas, asegurar que los resultados de la investigacion
puedan englobar a todos los individuos y contextos no es posible.
Como método para alcanzar este factor, la eleccion de la muestra
se realizara de forma aleatorizada; y la recogida de datos, tres
veces y en distintas puntos del curso, con la intencién de abarcar el
mayor numero de situaciones, al menos dentro de la educacion,
posibles.

Fiabilidad Interna: Para la obtencion de los resultados se ha
utilizado una herramienta estandarizada y validada, que cuenta con
una adaptacion al espafiol. Este instrumento cuenta con una alta
fiabilidad avalada por méas de 20 estudios (28).

Fiabilidad Externa: Dado que la herramienta utilizada cuenta con
un software que analiza los datos obtenidos, y que estos son
introducidos por los propios participantes, se puede decir que el
desarrollo de la investigacion estaria exento de la influencia de la

investigadora.

4.10 Limitaciones y posibles soluciones

Durante el desarrollo de la investigacion, pueden aparecer varias

limitaciones como, por ejemplo:

El nUmero de participantes que cumplan los criterios de inclusion y

exclusion sea muy reducido. Este factor interferiria en la creacion
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de una globalizacion y extrapolarizacion de los resultados, tanto al
contexto global de la poblacion de estudio, como en otros
contextos similares.

La participacion durante el estudio se vea reducida.

La adquisicion de los objetivos planteados. Este fendmeno puede
deberse a la utilizacién de una escala que no es propia de terapia
ocupacional, por lo que, al no contar con la misma vision
interprofesional, los resultados esperados pueden disentir de la

hipétesis inicial.

Como posibles soluciones a las problematicas presentadas con

anterioridad, se plantea lo siguiente:

Evaluar el porqué del abandono de la investigacion y tratar de crear
situaciones facilitadoras para los participantes.

Realizar un cambio en cuanto a la eleccion de las herramientas
utilizadas, pudiendo incluso, hacer una evaluacion a través de dos
herramientas, una para cada area, siendo ejemplo de esto la
combinacion de la Bateria de Socializacion (BAS-III)(29), o la
escala de Actitudes y Estrategias Cognitivas Sociales
(AECS)(30); y el Portal de Evaluacion Online (e-BEO)(31).

Estas escalas cuentan con un numero de items y con una
especificidad mayor, por lo que los resultados podrian ajustarse
mas facilmente a los objetivos planteados, pero todas ellas, y mas
aun la combinacion de las mismas, tienen un tiempo de

administracion muy elevado.
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5. PLAN DE TRABAJO

A continuacion, se presentan dos cronogramas en los que, por un lado, se
representan las fases y tiempos de creacion del proyecto; y por otro, un
supuesto de la implementacién del mismo, siendo visible en él, al igual

que en el anterior, las fases y tiempos estimados para su implementacion.

Febrero

Busqueda
bibliografica

Introduccioén

Metodologia

Difusién y

Financiacién

Tabla 2: Cronograma de la programaciéon del desarrollo del proyecto de

investigacion.

Septiembre
Octubre
Noviembre
Diciembre
Enero
febrero
Marzo
Abril
Mayo
Junio
Julio
Agosto
Septiembre

Solicitud del comité

Entrada al campo y
seleccioén de la

muestra

Generacion de datos

Andlisis de los datos

Redaccidn del informe
final

Difusién de los

resultados

Tabla 3: Supuesto de laimplementacién del proyecto de investigacion.
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6. ASPECTOS ETICOS
Para el desarrollo de este proyecto de investigacion se tendran como guia
los principales documentos que legislan la ética profesional dentro del

campo de la investigacion, siendo estos los siguientes:

Cédigo de Etica de la Terapia Ocupacional (32). Utilizado como guia y

método de consulta frente a situaciones éticas complejas.

Declaracion de Helsinki (33) y la Declaracién Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos (34). En ellas se recogen aspectos como: la
importancia de velar por la seguridad de los participantes, asi como la
obligacion del investigador de informar en todo momento a los individuos
sobre aspectos como los objetivos, la metodologia utilizada, o las
financiaciones del proyecto. Del mismo modo, se establece un requisito
que consiste en la creacién de documentos que recojan los aspectos
ético-legales referentes a la investigacion, y a través de los cuales, se
notificara a las personas, y se garantizara la confidencialidad de sus

datos.

Como guia a la hora de realizar la redaccion de los documentos
nombrados con anterioridad (apéndice | y apéndice Il, en caso de
menores de edad, y apéndice lll y apéndice IV en caso de mayores de
edad), se seguira la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre (35). Este
escrito regula el tratamiento de los datos de los participantes, asegurando
su proteccion a través de su anonimizacion, siendo el objetivo final
salvaguardar la identidad de la persona. En caso de que los tutores
legales o los participantes decidan abandonar el estudio, tendran opcién
de hacerlo, firmando antes un escribo que lo certifique (apéndices V,

para los tutores legales, y apéndice VI participantes mayores de edad).

Este documento recoge un proyecto de investigacion, por lo que no ha
sido necesaria la creacion de una solicitud frente a un comité de ética. En
caso de ser llevado a la practica, un posible formulario a entregar al CEIC

Galicia, seria el recogido en el apéndice VII.
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7. PLAN DE DIFUSION

Tras la realizacidon del proyecto, y dada la importancia, no solo a nivel de
investigacion, sino también a nivel humanistico; se programara una serie
de eventos en los que difundir la investigacion planteada; asi como la

publicacion de la informacion recopilada.
7.1 Congresos

En cuanto a los eventos elegidos dentro del ambito de la investigacion;
estos serdn congresos en los que la tematica tratada pueda resultar
interesante y pueda despertar la curiosidad de los alli presentes; e incluso
pueden surgir futuras lineas de investigacion del tema o financiadores
para el proyecto. Teniendo en cuenta estos factores, los congresos

escogidos son:

Internacionales propios de Terapia Ocupacional:

e Congreso Mundial de Terapia Ocupacional.
e Congreso Internacional de Terapia Ocupacional, (CITO).

e Congreso Internacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
(CIETO).

Nacionales propios de Terapia Ocupacional:

e Jornadas Estatales de Terapia Ocupacional.

e Congreso nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
(CENTO).

Internacionales de otras disciplinas:

e Congreso Internacional de Educacion y Aprendizaje.
e Conferencia OSE (Occupational Science Europe)

e Congreso Internacional de Aprendizaje
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Nacionales de otras disciplinas:

e Congreso de la Sociedad Esparfiola de Medicina de la Adolescencia
(SEMA).

e Congreso Nacional de Salud Mental.

7.2 Revistas

Se presentard el proyecto a diversas revistas de indole nacional e
internacional; de terapia ocupacional y de otras disciplinas; con el fin
divulgar la informacién obtenida, pudiendo llegar asi a un publico mas

amplio.

Internacionales propias de Terapia ocupacional
Revista JCR indice H Cuartil

American Journal
Of Occupational 1,952 77 1
Therapy

Canadian Journal
Of Occupational 1,098 53 2
Therapy
British Journal Of
Occupational 0,779 44 2

Therapy

Australian Journal
Of Occupational 1,278 40 2
Therapy

Revista Chilena de
Terapia - - -

Ocupacional

Tabla 4: Revistas internacionales de terapia ocupacional, JCR, indice H y cuartil.
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Nacionales propias de Terapia Ocupacional

Revista

JCR

indice H

Cuartil

Revista Informativa

de la Asociacion
Espafiola de
Terapeutas

Ocupacionales

Revista de Terapia

Ocupacional de
Galicia

Tabla 5: Revistas nacionales de terapia ocupacional, JCR indice H y cuartil.

Internacionales de otras disciplinas

Revista JCR indice H Cuartil
Archives Of
Pediatrics And
5,731 -- -
Adolescent
Medicine
European Journal
0,702 22 3

Of Psychiatry

Tabla 6: Revistas internacionales de otras disciplinas, JCR, indice H y cuartil.

Nacionales de otras disciplinas

Revista

JCR

indice H

Cuartil

Comunicar

3,338

32

1

Revista Espafiola
de la Asociacion
de

Neuropsiquiatria

Revistas de
Estudios de

Juventud

0.136

Tabla 7: Revistas nacionales de otras disciplinas, JCR, indice H y cuartil.
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7.3 Comunidad

Como bien se ha resaltado con anterioridad, la importancia de este
proyecto también reside en las personas con esquizofrenia y en sus
entornos. Es por esto que se cree necesaria la trasmision de los datos a

la ciudadania.
Las propuestas ideadas para el alcance de este objetivo son:

e La publicacion de los datos en medios fisicos transitados, como lo
pueden ser una plaza delante del ayuntamiento, o una calle
importante. Consistiria en la creacion de una exposicion mediante
posters colocados en paneles situados en localizaciones de este
tipo.

e Disefio e implementacion de charlas informativas impartidas en
centros educativos y de formacion, con la finalidad de concienciar
al alumnado, familiares y profesorado.

e Creacion de campafias de concienciacion a través de redes

sociales.
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8. FINANCIACION

En este apartado se recogen los recursos necesarios para el desarrollo de

la investigacion, asi como posibles fuentes de financiacion.

8.1 Recursos necesarios

Para llevar a cabo esta investigacion se necesitara:

Infraestructura: Se contara con las instalaciones de los centros
educativos a los que se acuda.
Recursos humanos: Una terapeuta ocupacional, que realizara la

investigacion y la redaccion del escrito final.

Por otro lado, se contratard a un traductor y a un intérprete para la
traduccion de los textos para su posterior publicacién, asi como la

traduccién de las conferencias realizadas en congresos.

Recursos materiales:

o Materiales fungibles: material de oficina como, por ejemplo:
folios y boligrafos. Dentro de este apartado, también
incluiremos los gastos de imprenta.

o Material inventariable: necesitaremos mesas, sillas y un

ordenador.

Estos dos apartados contaran con un numero variable de materiales pues,

dependera del nimero de participantes; y de si en alguno de los centros

Se encuentran uno o varios participantes.

Viajes y dietas: se tendran en cuenta los desplazamientos entre
centros, asi como los viajes realizados para la asistencia a los
congresos mencionados, incluyendo vuelos, hospedaje... Del
mismo modo, se tendran en cuenta las dietas recogidas en estos
periodos.

Otros gastos: publicacion en revistas e inscripciones en los

congresos.
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A continuacién, se presenta una tabla en la que se recogen los gastos
mencionados de forma desglosada, pudiendo ser identificable el gasto

generado en cada apartado.

Los gastos expuestos son estimaciones, por lo que pueden variar en
funcién de factores como: la cantidad de material utilizado, dependiente

este del numero de participantes; asi como de las fechas de los

congresos, entre otros.

RECURSOS NECESARIOS COSTE TOTAL
INFRAESTRUCTURA
-Instalaciones de los centros 0€ 0€
RECURSOS HUMANOS
-Terapeuta Ocupacional 0€ 0€
-Traductor 0,08€/palabra 681,04€
-Intérprete 150€/hora 900€
RECURSOS MATERIALES: FUNGIBLES
-Material de oficina 4,13€ 4,13€
-Gastos de imprenta 0,01€/hoja 4€
RECURSOS MATERIALES: INVENTARIABLES
-Sillas y mesas 0€ 0€
-Ordenador 300€ 300€
VIAJES Y DIETAS
-Desplazamientos 2139, 48€ 2139,48€
-Dietas y alojamiento 480€ 480€
OTROS GASTOS
-Publicacion en revistas 331,73 € 331,73€
-Inscripcién en los congresos 921,85€ 921,85€
GASTO TOTAL 5762,23€

Tabla 8: Presupuesto estimado para la investigacién
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8.2 Posibles fuentes de financiacion
A continuacion, se presenta una tabla en la que se recogen las posibles

fuentes de financiacion del proyecto.

Entidad Tipo de entidad Ayuda
_ » Bolsa de investigacion
Diputacion de la o _ _
. Publico destinada a titulados
Corufia ] o
universitarios
Convocatoria para
. ) _ proyectos de
Fundacion “La Caixa” Privado _ L
investigacion en
biomedicina y salud
Ayudas a la
Fundacion MAPFRE Privada investigacion de Ignacio
H. de Larramendi

Tabla 9: Posibles fuentes de financiaciéon
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he puesto facil.

Mil gracias por todo.
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Apéndice I: Hoja de informacidn de los tutores legales.

TITULO: “Evaluacion de la educacién y la participacion social en
adolescentes con esquizofrenia”.

INVESTIGADORA: Silvia Bermudez Varela.

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

Si decide autorizar su participacion en el mismo, debe recibir informacion
personalizada de la investigadora, leer antes este documento y hacer
todas las preguntas que precise para comprender los detalles sobre el
mismo. Si asi lo desea, puede llevarse el documento, consultarlo con
otras personas, y tomarse el tiempo necesario para decidir si aprueba la
participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no conceder el permiso de participacion o, si acepta hacerlo,
cambiar de parecer retirando el consentimiento en cualquier momento sin
dar explicaciones. Le aseguramos que esta decisibn no afectara a la
relacion con los profesionales sanitarios que atienden a su tutorado/a ni a
la asistencia sanitaria a la que tiene derecho.

¢.Cual es la finalidad del estudio?

Este estudio tiene como objetivo principal evaluar la educacion y la
participacion social en los adolescentes con esquizofrenia. Para esto, se
requieren los datos de los adolescentes escolarizados dentro del sistema
educativo espafol, residentes en la provincia de A Corufla y que se
encuentre dentro del sistema del SERGAS. Una vez obtenidos estos
datos se creara un perfil global mediante que servird como guia para los
profesionales socio-sanitarios que trabajen con esta poblacién, sabiendo
asi en que factores deben hacer mas hincapié.

¢Por qué le ofrecen participar a mi tutorado/a?

Su tutorado/a es invitado a participar porque cumple con todos los

criterios de inclusion requeridos para el estudio.
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¢En qué consiste su participacion?

Su participacion consistiria en cubrir una escala de valoracion a través de
un ordenador o tablet, mediante la que la investigadora obtendra los datos
necesarios para la realizacion de la investigacion.

Su participacion tendria una duracion estimada de entre 10 y 30 minutos
por sesion, siendo estas 3 en total. Una al inicio de curso, uno a mitad de
curso y otra al finalizarlo.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene su participacion?

Puede presentar fatiga si la entrevista y las escalas se hacen muy largas,
pero no va a tener mas molestias que el tiempo que dure la misma.
¢,Obtendra algun beneficio por participar?

No se espera que obtenga beneficio directo por participar en el estudio.
La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros
sobre el tema. Esta informacién podra ser de utilidad en un futuro para
otras personas.

¢Recibira lainformacion que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitard un resumen de los resultados del estudio,
asi como de sus propios resultados.

¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio podran ser remitidos a publicaciones
cientificas para su difusidon, pero no se transmitira ningun dato que
permita la identificacion de los participantes.

Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en la Declaracién de Helsinki, la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, y la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre.

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo:

- Codificado, se le otorgara un codigo aleatorio de forma que sus datos

personales no puedan atribuirse a un/a interesado/a sin que se use
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informacion adicional. En este estudio solamente el equipo investigador
conocera el cédigo que permitira saber su identidad.

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

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al investigador/a principal
de este estudio en el correo electronico: XXXXXXXXXX y/o tfno. XXXXXX
Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espafiola de Proteccion de Datos, cuando considere que alguno
de sus derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen
el deber de guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos
recogidos por el estudio.

Se podra transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada.
En el caso de que alguna informacion se transmita a otros paises, se
realizard con un nivel de proteccién de datos equivalente, como minimo,
al establecido por la normativa especificada con anterioridad.

Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos
seran eliminados o guardados andénimos para su uso en futuras
investigaciones segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del
consentimiento.

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

Ud. puede contactar con XXXXXXXXX en el teléfono 000000000 y/o el
correo electronico

XXX

Muchas gracias por su colaboracién
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Apeéndice II: Consentimiento Informado de los tutores legales.

TITULO del estudio: Evaluacion de la educacion y la participacion social

en adolescentes con esquizofrenia

- Lei la hoja de informacion al tutor legar del participante arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con: Silvia Bermudez
Varela y hacer todas las preguntas que crei necesarias sobre el estudio.

- Comprendo que la participacion es voluntaria, y que puedo retirar la
participacion de mi tutorado/a del estudio cuando quiera, sin tener que dar
explicaciones y sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.

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

- Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que sus datos sean:
1 Eliminados

1 Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

Fdo.: El/la investigador/a que Fdo.: El/la tutor/a legal

solicita el consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha: Fecha:
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Apeéndice lll: Hoja de informacion de los participantes

TITULO: “Evaluacion de la educacién y la participacion social en
adolescentes con esquizofrenia”.

INVESTIGADORA: Silvia Bermudez Varela.

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

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada
de la investigadora, leer antes este documento y hacer todas las
preguntas que precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si
asi lo desea, puede llevarse el documento, consultarlo con otras
personas, y tomarse el tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que esta decisibn no afectara a la relacibn con los
profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la
que Ud. tiene derecho.

¢.Cual es la finalidad del estudio?

Este estudio tiene como objetivo principal evaluar la educacién y la
participacion social en los adolescentes con esquizofrenia. Para esto, se
requieren los datos de los adolescentes escolarizados dentro del sistema
educativo espafiol, residentes en la provincia de A Coruila y que se
encuentre dentro del sistema del SERGAS. Una vez obtenidos estos
datos se creara un perfil global mediante que servira como guia para los
profesionales socio-sanitarios que trabajen con esta poblacién, sabiendo
asi en gque factores deben hacer mas hincapié.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque cumple con todos los criterios de

inclusion requeridos para el estudio.
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¢En qué consiste mi participacion?

Su participacién consiste en cubrir una escala de valoracién a través de
un ordenador o tablet, mediante la que la investigadora obtendra los datos
necesarios para la realizacion de la investigacion.

Su participacién tendrd una duracion estimada de entre 10 y 30 minutos
por sesion, siendo estas 3 en total. Una al inicio de curso, uno a mitad de
curso y otra al finalizarlo.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Puede presentar fatiga si la entrevista y las escalas se hacen muy largas,
pero no va a tener mas molestias que el tiempo que dure la misma.

¢, Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacién pretende descubrir aspectos desconocidos o
poco claros sobre el tema. Esta informacion podra ser de utilidad en un
futuro para otras personas.

¢Recibiré la informacidén que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitard un resumen de los resultados del estudio,
asi como de sus propios resultados.

¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio podran ser remitidos a publicaciones
cientificas para su difusién, pero no se transmitird ningun dato que
permita la identificacion de los participantes.

Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacién y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en la Declaracién de Helsinki, la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, y la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre.

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo:

- Codificado, se le otorgara un codigo aleatorio de forma que sus datos

personales no puedan atribuirse a un/a interesado/a sin que se use
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informacion adicional. En este estudio solamente el equipo investigador
conocera el cédigo que permitird saber su identidad.

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

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al investigador/a principal
de este estudio en el correo electronico: XXXXXXXXXX y/o tfno. XXXXXX
Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espafiola de Proteccién de Datos, cuando considere que alguno
de sus derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen
el deber de guardar la confidencialidad, tendrén 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
realizard con un nivel de proteccion de datos equivalente, como minimo,
al establecido por la normativa especificada con anterioridad.

Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos
seran eliminados o guardados andonimos para su uso en futuras
investigaciones segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del
consentimiento.

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

Ud. puede contactar con XXXXXXXXX en el teléfono 000000000 y/o el
correo electronico

XXX

Muchas gracias por su colaboracion
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Apéndice IV: Consentimiento informado de los participantes.

TITULO del estudio: Evaluacion de la educacién y la participacion social

en adolescentes con esquizofrenia

- Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba mencionado
que se me entregd, pude conversar con: Silvia Bermudez Varela y hacer
todas las preguntas que crei necesarias sobre el estudio.

- 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.

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

- Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.
Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:
1 Eliminados

1 Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

Fdo.: El/la investigador/a que Fdo.: El/la participante

solicita el consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha: Fecha:
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Apéndice V: Documento de revocacion del consentimiento

informado por tutor legal.

TITULO: “Evaluacion de la educacion y la participacion social en

adolescentes con esquizofrenia”.

calidad de representante legal de D/D2..............coovveieiiiiiiiiiiiiiiiiieeee e ,
REVOCO mi autorizacion para a publicacion de sus datos firmada con
data _/ /

Fdo. El/la representante legal.

Fecha: [ |/
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Apéndice VI Documento de revocacion del consentimiento

informado por los participantes.

TITULO: “Evaluacion de la educacion y la participacion social en

adolescentes con esquizofrenia”.

calidad de participante del estudio, REVOCO mi autorizacion para a

publicacién de mis datos firmada con fecha __/ /

Fdo. El/la participante.

Fecha: [ [

Pégina4‘8



¥+

Evaluacion de la educacion y la participacion social en adolescentes con esquizofrenia

Apéndice VII: Formulario presentado al comité de ética

Secretaria Tecnica

31- XUNTA DE GALICIA  comite de £rica da ivestigacian con medicamentos de Gaicia j BI I c I B

: CONSELLERIA DE SAMIDADE  Conselleria de Sanidade

Senretaria Xeral Téonica Edificic Adrministrafivo San Lazan

15703 SANTIAGO DE COMPOSTELA
Telefono: 851 545425

CARTA DE PRESENTACION DE DOCUMENTACION A LA RED DE COMITES DE
ETICA DE LA INVESTIGACION DE GALICIA

DD

con teléfona:

¥ comeo electronico:

SOLICITA |a evaluacion de:

] Estudio nuevo de investigacion
[[] Respuesta a las aclaraciones solicitadas por el Comité
] Modificacion o Ampliacidn a otros centros de un estudio yva aprobado por el Comité

DEL ESTUDIO:
Titulo:

Promotor:

L] MARCAR si el promotor es sin animo comercial y confirma que cumple
los requisitos para la exencion de tasas de la Comunidad Autonoma de
~ Galicia (mas informacion en la web de comites)
Tipo de estudio:

] Ensayo con medicamentos

] Investigacion clinica con productos sanitarios

|:| Estudio Posautorizacion con medicamento de seguimiento Prospectivo (EPA-SP)

[] Ofros estudios no catalogados en las categorias anteriores.

Investigadores v centros en Galicia:

¥ adjunfo envio a la documentacion en base a los requisitos que figuran en |3
web de la Red Gallega de CEls, y me comprometo a tener disponibles para los
participantes los documentos de consentimiento aprobados en gallego y en
castellano.

Fecha:

Firma: . . .
Red de Comites de Etica de la Investigacion

Secretaria Xeral. Conselleria de Sanidade
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