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Resumen

Titulo: Analisis del desempefio ocupacional sobre la vivencia de las

personas en situacion de orfandad: un proyecto de investigacion.

Titulo abreviado: Analisis del desempefio ocupacional de las personas en

situacion de orfandad.

Introduccion: El fallecimiento de algin/a o ambos/as progenitores/as
puede suponer la pérdida de un vinculo que puede ser significativo para las
personas. Esta situacion de orfandad se refleja en la comunidad cientifica
como un evento potencialmente traumatico comunmente relacionado con
riesgos en la salud, los cuales pueden provocar en la vida de las personas
la presencia de una transicidbn ocupacional que puede dar lugar a una
situacién de injusticia ocupacional por diversas razones. Debido a la escasa
evidencia cientifica, se hace necesario conocer las experiencias vitales de

las personas en situacién de orfandad desde una mirada ocupacional.

Objetivo: Realizar una aproximacion al constructo vivencial del
desempefio ocupacional en las personas jévenes que estan en una

situacion de orfandad.

Metodologia: Se llevara a cabo una investigacion cualitativa a través del
método biografico bajo un paradigma constructivista. Los y las informantes
seran seleccionados bajo un muestreo tedrico intencionado abierto y los
datos serdn seudonimizados a través de codigo alfanumérico. La
recopilacion de los datos se realizara mediante la técnica del relato de vida
con una entrevista abierta y con el cuaderno de campo. El analisis de los
datos se realizara bajo la metodologia del andlisis del contenido junto con

técnica de triangulacion.

Palabras clave: terapia ocupacional; salud; jovenes; huérfanos.

Tipo de trabajo: Proyecto de investigacion.
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Resumo

Titulo: Andlise do desempefio ocupacional sobre a vivencia das persoas

en situacion de orfandade: un proxecto de investigacion.

Titulo abreviado: Andlise do desempefio ocupacional das persoas en

situacion de orfandade.

Introducion: O falecemento dalgin/a ou ambos/as proxenitores/as pode
supofier a perda dun vinculo que pode ser significativo para as persoas.
Esta situacion de orfandade reflictese na comunidade cientifica coma un
evento potencialmente traumatico, comunmente relacionado con riscos na
saude, os cales poden provocar na vida das persoas a presenza dunha
transicion ocupacional que pode dar lugar a unha situacién de inxustiza
ocupacional por diversas razons. Debido & escasa evidencia cientifica,
faise necesario cofiecer as experiencias vitais das persoas en situacion de

orfandade dende unha mirada ocupacional.

Obxetivo: Realizar unha aproximacion O constructo vivencial do
desempefio ocupacional nas persoas xoves que estan nunha situacion de

orfandade.

Metodoloxia: Levarase a cabo unha investigacion cualitativa a través do
método biografico baixo un paradigma constructivista. Os e as informantes
seran seleccionados baixo un muestreo tedrico intencionado aberto e os
seus datos serdn seudonimizados baixo un codigo alfanumérico. A
recopilacion dos datos realizarase mediante a técnica do relato de vida
cunha entrevista aberta e xunto cé caderno de campo. O analise dos datos
realizarase baixo a metodoloxia do analise do contido xunto coa técnica de

triangulacion.
Palabras chave: terapia ocupacional; saude; xoves; orfos.

Tipo de traballo: Proxecto de investigacion.
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Abstract

Title: Analysis of occupational performance on the experience of orphans:
a research project

Short title: Analysis of the occupational performance of orphans.

Introduction: Death of one or both parents can mean the loss of a bond
that can be significant for people. This orphan situation is reflected in the
scientific community as a potentially traumatic event commonly related to
health risks. Orphanhood situation can induce the presence of an
occupational transition in people's lives, which can cause a situation of
occupational injustice for several reasons. Due to the scarce scientific
evidence, it is necessary to know the life experiences of orphans from an

occupational perspective.

Objective: To approach to the experiential construct of occupational

performance in young people who are in an orphan situation.

Methodology: Qualitative research will be carried out through the
biographical method under a constructivist paradigm. The informants will be
selected under an open-intentional theoretical sampling and the data will be
pseudonymised using alphanumeric code. Data collection will be collected
using the technique of life-story technique throw an open interview and the
field notebook. Data analysis will be done with the content analysis

methodology and with the triangulation technique.
Keywords: occupational therapy; health; youth; orphans.

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

1.1. Salud

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) en 1948 redefine el término de
“salud” como un “estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de enfermedades o afecciones (1.” Sin embargo,
esta definicion ha sido cuestionada también, puesto que alcanzar ese
estado de completo bienestar puede tornarse una utopia para gran parte
de la poblacion, por lo que se asume que la salud es un proceso en el cual

el individuo se desplaza sobre un eje salud-enfermedad.

Durante afos, la OMS ha evolucionado desde una gestion eminentemente
bioldgica de la condicion de salud hasta una dimensidn social y biolégica
del término @. Para ello, esta organizacién ha mantenido y mantiene

reuniones para tratar de gestionar los cambios referentes hacia la salud:

- En 1977, durante la primera Asamblea Mundial de Salud, se
reconoce y se le otorga un mayor énfasis a las condiciones sociales
y econdémicas como aspectos relevantes de salud @.

- En 1986, la Carta de Ottawa alienta a las comunidades y a las
personas a participar en la busqueda de su bienestar. Reconoce que
las actividades cotidianas suponen un elemento clave para el
mantenimiento de la salud, teniendo en cuenta el ambiente donde
las personas o poblaciones se desarrollan .

- En el 2001, se crea la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, conocida como CIF,
para otorgar una descripcion mas completa de la salud y de los
estados relacionados con la misma, asi como para ofrecer un
lenguaje unificado y estandarizado ®. En la misma, se describen los
factores contextuales que forman parte o afectan a la salud, como
son las funciones corporales, las estructuras corporales, las
deficiencias (entendidas como los problemas en las funciones o

estructuras corporales), la actividad (la realizacion de una tarea o
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accion), la participacion, las limitaciones en la actividad, las

restricciones en la participacion y los factores ambientales.

El concepto de “gozar de buena salud” es subjetivo, puesto que el entorno
sociocultural en muchas ocasiones influye en la constatacion de dicho
concepto. Para poder explicar este proceso, suele utilizarse el término de
calidad de vida, definido también por la OMS y que tiene como definicién la
“percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata
de un concepto que se encuentra influido por la salud del sujeto M.” Se
entiende, por tanto, que la calidad de vida a pesar de constar de una parte
objetiva y tangible (como por ejemplo puede ser la presencia de una
enfermedad), también consta de una parte subjetiva, dependiente de la
percepcion del individuo, en relacibn con su bienestar fisico, social,
emocional y a su desarrollo como persona. Todo ello puede verse afectado
no solo por factores internos, personales o bioldgicos del propio sujeto, sino
también por el ambiente en el que la persona se desarrolla puesto que

influyen de manera directa sobre su salud.

1.1.1. Los determinantes de la salud

La salud depende de cuatro determinantes: la biologia humana, el estilo de
vida, el medioambiente y las condiciones socioeconémicas, culturales y
ambientales (donde podemos encontrarnos los servicios de atencién de
salud, la vivienda, la educacion o el empleo o desempleo, entre otros). De
todos ellos, la persona puede actuar o influir en tres de esos determinantes,
siendo el aspecto biolégico el tnico que no depende de la persona ). Estos
determinantes de la salud pueden verse influenciados, por ende, por
factores externos y también personales, pudiendo derivar en un beneficio o
en un detrimento de la salud: de esta forma, se puede hablar de que estos
factores pueden ser positivos, protectores o de riesgo para la salud.
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- Factores positivos o protectores: aquellas condiciones que
contribuyen al mantenimiento de la salud y/o impiden la aparicion
del riesgo o de las conductas que al riesgo conllevan, ademas de
permitir en muchos casos el desarrollo del individuo.

- Factores de riesgo: aquellas condiciones que ocasionan o
pueden ocasionar un problema de salud. Estos factores pueden
entenderse como situaciones, cualidades o caracteristicas de la
propia persona o de la comunidad en la que se desarrolla, que
pueden conllevar una elevada probabilidad de dafiar la salud y

que pueden afectar negativamente al desarrollo de la persona ©®).

Ademas de los factores individuales (ligados a la biologia humana y al estilo
de vida de las personas) encontramos factores que determinan la salud,
como pueden ser la politica de una comunidad, la pobreza y/o la falta de

cohesion social.

Es importante, dentro de los mismos, tener presente y/o detectar aquellos
determinantes de naturaleza social que provocan desigualdad en la salud.
Entre ellos cabe destacar los aspectos sociodemogréficos de la persona:
género, posicion social, nivel educativo o recursos econémicos, entre otros,
siendo éste ultimo el mas relevante dentro de la esfera social.
Intrinsecamente relacionado, encontramos los niveles de exposicion a
riesgos de la salud, los cuales se encuentran ligados de forma
inversamente proporcional a la posicion social y econémica de la persona,

anteriormente mencionada .

1.2. Terapia ocupacional y desempefiio ocupacional

La terapia ocupacional es una profesion que se ocupa de la promocion de
la salud y el bienestar de las personas, poblaciones u organizaciones a
través de la ocupacion, capacitandolas a participar en sus actividades de la
vida diaria ©®. La ocupacion contempla los conjuntos de actividades

propositivas, organizadas y significativas para las personas, culturalmente
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relevantes, que las permiten desarrollarse tanto personalmente como

dentro de una comunidad @,

El compromiso con la ocupacion complementa la perspectiva de la salud
de la Organizacion Mundial de la Salud. La OMS reconoce en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento que la salud se puede ver
afectada por las dificultades para llevar a cabo actividades @ y por ende,
participar en ocupaciones. La salud se obtiene y es mantenida cuando las
personas son capaces de comprometerse y participar en ocupaciones
dentro de sus entornos y comunidades. Si no existe compromiso en las
ocupaciones 0 la participacion estd restringida, impedida o no es
satisfactoria, la salud y el desempefio ocupacional de las personas se veran

afectadas @ ).

Los terapeutas ocupacionales analizan el desempefio ocupacional, el cual
se define en el Marco de Trabajo propuesto por la American Occupational
Therapy Association (AOTA) como el “acto de hacer y completar una
actividad u ocupacion elegida, que es el resultado del intercambio dinamico
entre el cliente, el contexto y la actividad. Mejorar o aumentar las
habilidades y patrones en el desempefio ocupacional lleva a participar en

ocupaciones o actividades ®).”

El desempefio ocupacional es un proceso dinamico, al igual que los
aspectos que lo componen, indivisibles e interrelacionados entre si; la
persona, la ocupacion y el contexto y/o entorno. Entendidos los conceptos
de “persona” y “ocupacion”, el concepto de entorno hace referencia a los
ambientes fisico y social, mientras que el contexto alude a las condiciones
gue se encuentran dentro de ese entorno y rodean a la persona. Ambos
facilitan o dificultan la participacién de las personas en las ocupaciones, 0
lo que es lo mismo, condicionan e influyen en el desempefio ocupacional.
Sin embargo, el desempefio ocupacional se ve afectado por la realidad

social, politica y econdmica en la cual se ven involucradas las personas.

Para los y las terapeutas ocupacionales, es necesario facilitar las

oportunidades necesarias para garantizar el compromiso y la participacion



Analisis del desempefio ocupacional de las personas en situacion de orfandad

total en la ocupacion, para que cada persona goce satisfactoriamente de
su vida, de su ocupacion y de su participacion dentro de la comunidad,
garantizando y/o mejorando su calidad de vida: a ello se le denomina
justicia ocupacional ®.

1.2.1. Justicia ocupacional

La World Federation of Occupational Therapists define la justicia
ocupacional como “el cumplimiento del derecho de todas las personas a
participar en las ocupaciones que ellos necesitan para sobrevivir, porque
las definen como significativas y porque contribuyen positivamente a su
propio bienestar y al de sus comunidades ©).” Para hablar de justicia
ocupacional, es necesario asegurar que las y los ciudadanos/as de una
comunidad gocen de igualdad de oportunidades y recursos que les
capaciten para participar en dichas ocupaciones, influyendo positivamente
en su salud, en su calidad de vida y empoderandoles tanto dentro de su
vida como dentro de una comunidad. Para ello deben garantizarse unos

derechos fundamentales:

- que cada persona escoja libremente sus ocupaciones,
- que pueda participar de forma libre y segura en dichas
ocupaciones las cuales sustenten su salud y puedan contribuir a

su comunidad.

Es frecuente observar como esta justicia ocupacional se ve empafiada en
ocasiones por actos que derivan en injusticia ocupacional, donde podemos
encontrar diversas situaciones (apartheid, marginacion, privacion,
alienacion o desequilibrio ocupacional) 19, Estas situaciones en general
hacen referencia a aquellos aspectos macrosociales que son
condicionantes y factores externos a la persona, pudiendo ser de caracter
economico, social, politico o cultural, entre otros, que restringen o impiden
el acceso o desarrollo de ocupaciones significativas y se conciben como

factores de riesgo para la salud @D,
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Las personas que se encuentran en una situacion de injusticia ocupacional
pueden experimentar diferentes eventos, tales como la realizacion de
actividades no significativas, ver restringido el acceso a actividades
significativas y/o dedicarle demasiado tiempo a alguna ocupacion concreta,
mientras que otras actividades que son también importantes para el sujeto
son poco o nada exploradas debido a un desequilibrio en el desempeiio
ocupacional. Este tipo de injusticias ocupacionales (que pueden deberse
tanto a factores externos anteriormente mencionados como a factores
internos de la propia persona) pueden derivar en una percepcion negativa

acerca de su salud al percibir malestar en su vida cotidiana.

Existen poblaciones que pueden resultar mas vulnerables ante una
situacion de injusticia ocupacional. Un ejemplo de ellas pueden ser aquellas
personas las cuales se desarrollan en un entorno que puede no ser el
optimo para el desarrollo y la participacion en sus ocupaciones. Las
personas huérfanas encuentran que, cuando uno/a o ambos/as de sus
progenitores fallecen, se establece un ambiente y un entorno diferente al
gue acostumbraban, por lo que es de interés conocer si este cambio
provoca o implica un cambio en el desempefio ocupacional de los y las

jovenes.

1.3. Situacion de orfandad en Espafia

Comunmente, el término “huérfano/na” hace referencia a aquellas
personas menores de edad cuyo padre, madre o ambos/as han fallecido
(12) Sin embargo, es posible encontrar en la comunidad cientifica algunos
estudios cuya poblacién en situacion de orfandad supera la mayoria de
edad, debido a la relevancia que el evento tiene en la vida y en la salud de
las personas (13 14 La orfandad puede ser categorizada como “simple”
cuando ha fallecido uno de los dos progenitores y “doble, total o absoluta”

en caso de que ambos/as progenitores hayan fallecido 5.
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Actualmente no existe ninguna estadistica que muestre la prevalencia
nacional ni autondémica de esta situacion, sobre todo de aquellos casos de
jévenes en situacion de orfandad “simple”. A pesar de ello, existe
informacion acerca de menores en situacion de desamparo, proporcionada
por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social 9. En la misma,
se refleja que en nuestro pais se establecen una serie de medidas de
proteccion a la infancia que se llevan a cabo en las diferentes comunidades
autonomas. Estas medidas estan dirigidas a menores en una situacion de
desamparo por causas diversas (orfandad, incapacidad declarada por los
progenitores que justifiquen no poder cuidar del menor por circunstancias
graves, situaciones de urgencia, etc). Las situaciones que se reflejan en

estas medidas son:

e Tutelas “ex lege”: tutelas llevadas a cabo por una entidad publica.

e Guardas voluntarias: tutelas llevadas a cabo por una entidad publica
en caso de que los padres o tutores justifiguen no poder cuidar al
menor por circunstancias graves.

e Guarda judicial sin declaracién de desamparo: Tutelas de menores
de edad establecidas por resolucién judicial, acordada cuando se
presenten situaciones de conflicto grave (por ejemplo, violencia en
el @mbito familiar).

e Guarda provisional: Tutela de menores que suponen la guarda de
un menor con caracter temporal como consecuencia de una
situacion de urgencia.

e En estudio: Expedientes de menores que estan a la espera de

dictarse una medida protectora de las mencionadas anteriormente
(16)

Estas situaciones pueden ser ubicadas en tres medidas:

- Acogimiento residencial: Cuidado y custodia del menor siendo
ingresado en un centro o0 establecimiento, sea propio (entidad

publica) o colaborador hasta su mayoria de edad.

10
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- Acogimiento familiar: Se otorga la guarda de un nifio, nifia o
adolescente a una persona o nucleo familiar con la obligacion de
velar por él, con el fin de proporcionarle una vida familiar sustitutiva
o0 complementaria de la propia. Puede ser en la propia familia del
menor tutelado (familia extensa) o en una familia con la cual no
existe lazo familiar (familia ajena).

- Adopcion: Para otorgar la adopcién a una persona o nucleo familiar,
es necesaria una vista ante juez que constituya vélida dicha

adopcion 16),

En la Ultima estadistica realizada en el afio 2018 (datos del 2017), se recoge
informacion acerca de menores que se encuentran bajo alguna medida de
proteccion en Espafia, siendo casi 47.500 menores los que se encuentran
en algunas de las situaciones mencionadas anteriormente. Mas
concretamente, en Galicia se contabilizan casi 3.600 casos durante el

mismo ciclo 19,

A pesar de que aporta algunos datos acerca de la situacién actual de los
menores en situacion de desamparo en nuestro pais, esta estadistica

supone una fuente de informacién sesgada para este estudio puesto que:

e Se tiene en cuenta aquellos/as menores cuyo nudcleo familiar
principal consta de un caracter disfuncional (es decir, ademas de una
situacion de desamparo u orfandad, se contabilizan situaciones de
urgencia, violencia y/o incapacidad por parte de sus padres o tutores
que limiten, incapaciten y/o impidan un correcto desarrollo de su

vida).

« No se tienen en cuenta a aquellos menores y/o jévenes en una
situacion de orfandad “simple” (donde sobrevive uno de los
progenitores) y que siguen viviendo en su nucleo familiar, algo que
ocurre en numerosos casos en los cuales contintan viviendo con el
o la progenitor superviviente o con otros miembros de su nucleo

familiar 47,

11
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e Solo se tienen en cuenta los y las jévenes huérfanos/as menores de
edad, es decir, no se contemplan aquellos jévenes en situacion de

orfandad a partir de la mayoria de edad.
1.3.1. Personas mayores de edad en situacion de orfandad

Las personas mayores de edad, y mas concretamente los y las jovenes a
partir de los 18 afios, no pueden ser beneficiarios 0 acceder a las
instituciones publicas dirigidas a la proteccion del menor, en las cuales
viven algunas personas menores de edad en situacion de orfandad o de las
que reciben algun tipo de ayuda. Sin embargo, si pueden ser receptores de

apoyo econémico por parte de la Seguridad Social.

Por norma general, los beneficiarios de dicha prestacion seran las personas
menores de 21 afos en situacion de orfandad que no desempefien un
trabajo lucrativo por cuenta propia o ajena el cual supere el salario minimo
interprofesional. Sin embargo, si la persona beneficiaria estuviese cursando
estudios, este apoyo seria prorrogable hasta los 25 afios. Esta pensién
puede ser cobrada también por mayores que tengan reducida su capacidad
de trabajo en un porcentaje valorado en grado de discapacidad permanente

“absoluta o gran invalidez (19

Esta cuantia también podria ser percibida en casos de orfandad simple en
caso de que la persona en situacién de orfandad no trabajase o estudiase,

hasta los 25 afios %),

1.3.2. La situacion de orfandad y sus consecuencias sobre la

salud

El fallecimiento de uno/a o de ambos/as progenitores/as supone la pérdida
de un vinculo que puede ser significativo para la persona (3 14.18.19) 'y por
el cual las personas pueden necesitar ayuda para poder superar el
inevitable duelo para enfrentar de nuevo su vida @ 21, En la comunidad

cientifica esta situacibn de orfandad se refleja como un evento

12
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potencialmente traumatico, comunmente relacionado con riesgos en la
salud mental de los jovenes: ansiedad, depresion, ideas de suicidio o

problemas en el comportamiento 2 23),

Es casi inevitable la presencia de una transicion ocupacional en la vida de
los y las jovenes, puesto que aquellas personas que contindan habitando
su hogar suelen tomar cargo de nuevos roles y responsabilidades 19 2425,
26 incluidas ellas mismas, como consecuencia de la pérdida de sus
progenitores/as. En otros casos es posible que estas personas en situacion
de orfandad puedan verse obligados a abandonar su hogar por multiples
razones, provocando un cambio en su entorno conocido que influye en
aspectos fisicos, psicosociales 1% 27y socioculturales 8 29, Todas estas
situaciones son susceptibles de cambios en su igualdad de oportunidades

y por ende de su participacion en la sociedad.

2. Justificacion

Debido a la escasa evidencia cientifica, es de especial interés indagar como
afecta la orfandad al desempefio ocupacional de las personas, sobre todo
de las personas mayores de edad que se encuentran en casos de orfandad
absoluta. A pesar de poder recibir un apoyo econémico en caso de ser
estudiantes hasta la edad de los 24 afios, no pueden vivir en instituciones
de proteccidn dirigidas a la orfandad puesto que estan dirigidas a los y las
jovenes menores de edad. En esa situacion, la persona tendra que afrontar
su vida de forma independiente y autbnoma o, en caso de que lo desee y

fuese posible, convivir con su familia extensa.

13
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4. Objetivo de estudio
4.1. Objetivo general

Realizar una aproximacion al constructo vivencial del desempefio
ocupacional en las personas jovenes que estan en una situacion de

orfandad.

4.2. Objetivos especificos

- ldentificar los patrones del desempefio de los y las jévenes.
- Indagar las destrezas del desempefio ocupacional.
- Explorar el ambiente donde se realiza la ocupacion de las

personas.
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5. Metodologia
5.1. Tipoy disefio de estudio

Este trabajo de investigacion estard enmarcado dentro de una investigacion
cualitativa ya que trataremos de entender los atributos que permiten
explorar la realidad y el significado de las acciones de las personas. A su
vez, este estudio se enmarcara dentro del paradigma constructivista. El
constructivismo entiende que la realidad es construida socialmente bajo

perspectivas diferentes segun las personas que la construyen 9,

El paradigma de la profesion que utilizaremos sera el contemporaneo, el
cual entiende la ocupacién como una necesidad humana, poniendo el
énfasis en permitir a las personas participar y desarrollarse en las
ocupaciones que desean; todo ello condicionado por los aspectos que
rodean a las personas y a la propia ocupacion, tales como la historia
personal del individuo, aspectos socioculturales, entre otros. Este
paradigma defiende que cuando exista un impacto que impida el
desempeiio ocupacional esperado o deseado por los individuos (es decir,
cuando no se sienten satisfechos en el desempefio de las ocupaciones),
desde terapia ocupacional se debe facilitar o garantizar una nueva
reorganizacion compleja de patrones para garantizar ese desemperio, para
que los individuos puedan llevar a cabo las ocupaciones que desean y que

garantizaran su participacion en su vida cotidiana dentro de su entorno @b,

Utilizaremos el método biogréafico con el objeto de entender los procesos

utilizados por las personas para dar sentido a sus vidas 0,

5.2. Ambito de estudio

Realizaremos el estudio en la comunidad autbnoma de Galicia

donde nos encontrarnos que existen dos instituciones que dirigen su
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objetivo a la proteccion de la infancia y a la adolescencia en jovenes en

situaciones de riesgo de exclusion social:

5.3.

Fundacién Menifios, con sedes en A Corufia, Lugo, Ourense y dos
en Pontevedra. Esta fundacion lleva a cabo diferentes programas
de intervencidn psicologico-social, educativa y terapéutica
dirigidos a familias o a niflos/as y adolescentes en situaciones de

dificultad social, riesgo de desproteccién o desproteccion efectiva
(32),

Igaxes es una asociacion con sedes en las ciudades de Ferrol, A
Corufia, Santiago de Compostela, Lugo, Ourense y Vigo. Esta
asociacion tiene tres objetivos principales: garantizar una infancia
segura y garantizar el derecho a la educacion y al empleo. Para
lograrlo, desarrollan diferentes programas, entre ellos, el
Programa Mentor, el cual ofrece vivienda, proteccién y apoyo para
aguellos jévenes que a partir de los 18 afios dejan de recibir el

apoyo del sistema de proteccion de menores ©3),

Seleccion de informantes

Las personas seran seleccionadas mediante un muestreo tedrico

intencionado abierto, donde la muestra sera elegida segun unos atributos

determinados de la poblacion para poder estudiar un concepto o teoria @9,

Para dotar de rigor metodoldgico se utilizard como método de recoleccion

de datos la triangulacion por informantes, la cual tiene por objeto dotar de

mayor riqueza, amplitud y profundidad a los datos, siendo los vértices: las

propias personas que se encuentran en una situacion de orfandad, los

trabajadores de la fundacién y la familia de referencia en la cual la persona

desarrolla su vida 9,
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5.4. Entrada al campo

En primer lugar, solicitaremos la autorizacion al Comité Autonémico de
Etica de la Investigacion de Galicia (CAEI) (apéndice 1). Una vez aceptada
la propuesta del proyecto, realizaremos la entrada al campo a través de una
persona que realizard la funcién de gatekeeper, es decir, una persona que
tiene un papel oficial en el contexto y que puede autorizar o facilitar la
entrada al ambiente 0; éste serd un/a trabajador/a de la institucion. Le
presentaremos el proyecto y le entregaremos un informe con los objetivos

y el plan del proyecto (apéndice II).

Antes de comenzar con la investigacion contaremos con una persona
trabajadora de la institucién que tenga acceso al campo y que a su vez
formard parte de la triangulacion de informantes, para explicarle los
diferentes criterios de inclusion y exclusion junto con una hoja informativa
(apéndice Ill) para que ello pueda ser repartido a los diferentes potenciales

participantes.

Posteriormente contactaremos con los y las potenciales participantes para
invitarles a una reunion individual en la que se les explicara en qué consiste
el estudio, proporcionandoles la Hoja de participacion (apéndice V) del
mismo y toda la informacion relevante, resolviendo todas las dudas que se
presenten. Otorgaremos un tiempo para que los y las potenciales
participantes puedan decidir si desean o no participar en el estudio.
Aquellos/as que si deseen participar, estableceran con la investigadora otra
reunion donde se les facilitard el Consentimiento Informado (apéndice V).
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5.5. Selecciéon de la muestra

Para participar en el estudio las personas deberan cumplir los siguientes

criterios:
Tabla 1. Criterios de seleccion de la muestra.
Personas participantes
Tener una edad igual o superior a los 18 afios.
o Acudir o tener contacto con la institucion en la que se
Criterios de
_ . presenta el proyecto.
inclusion o
Encontrarse en situacion de orfandad desde antes de la
mayoria de edad.
Que el o la participante no conviviese en el nlcleo
Criterios de familiar en el momento del fallecimiento.
exclusién Presentar un problema de salud que perjudique la
recogida de los datos.
Trabajadores/as de la institucion
Formar parte de la institucion.
o Que el o la profesional de la institucion que haya
Criterios de _ o _
_ o trabajado con el/la participante durante el tiempo en el
inclusion ] o
gque formd o forma parte de la institucion con una
duracion minima de un afio.
Familiares de referencia
Tener una edad igual o superior a los 18 afios.
Criterios de Convivir con el o la participante en el mismo domicilio
inclusion antes, durante y después de la pérdida de progenitor/a
0 progenitores/as.
Criterios de Presentar un problema de salud que perjudique la
exclusion recogida de los datos.
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5.6. Técnicas de recogida de datos

Utilizaremos el relato de vida como principal estrategia de recogida de
datos junto a un cuaderno de campo. El objeto del relato de vida es el de
realizar una narracion reflexionada acerca de la vida de la persona,
detectando en ello aspectos tanto del presente como del pasado y
expectativas del futuro, todo ello en relacion con sus pensamientos,
sentimientos y como ello ha condicionado la ocupacion de la persona. Este
relato se construye de forma cooperativa entre los y las investigadores/as
y el o la participante, contrastando la teoria con las vivencias del o la

participante G4,

Realizaremos una entrevista abierta que planteara desde el comienzo
diferentes temas o preguntas de interés para los y las investigadores, pero
que sera flexible para poder afiadir nuevas preguntas en caso de que
aparezcan asuntos relacionados o de interés para el estudio. Estas
entrevistas seran grabadas en formato digital con previo consentimiento del

o la participante, transcribiéndose posteriormente (0,

La duracion de las entrevistas sera de un tiempo aproximado de una hora
y media por cada participante, pudiendo finalizarla antes o extenderla hasta
las dos horas si existe consenso entre ambas partes y si ello supusiese
mayor profundidad de datos. El lugar donde se desarrollaran las entrevistas
seran las instalaciones de la institucién en la que llevaremos a cabo el

estudio con previa autorizacion.

5.7. Anélisis de los datos

Utilizaremos un coédigo de identificacion alfanumérico para cada
participante, trabajador/a y familiar de referencia, compuestos
respectivamente por las letras “P”, “T”, “F” y seguidos por un numero en
orden correlativo. De esta manera los datos estaran seudonimizados y
trataremos de garantizar la confidencialidad del resto de datos personales

con el fin de que éstos no puedan ser facilmente atribuidos a cada persona.
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Tras la grabacion de las entrevistas realizaremos una transcripcion textual
de dichas grabaciones para asegurar que los datos sean de calidad y no se
pierda ningun dato relevante; incluiremos pausas, silencios, expresiones
significativas o sonidos ambientales con el objeto de proporcionar la
maxima informacién posible. Transcribiremos también a formato digital las

notas recogidas en el cuaderno de campo @9,

Examinaremos la informacién obtenida de forma exhaustiva,;
organizaremos Yy categorizaremos los datos, extrayendo los fragmentos
mas importantes o relevantes. Concluiremos con el andlisis de los datos
cuando se alcance la saturacion de categorias, la cual implica que si
introducimos nuevos datos, éstos tienden a volverse redundantes y los

nuevos analisis confirmaran los datos que hayamos recolectado 9,

El andlisis de los datos se llevara a cabo a través de un analisis del
contenido. Para tratar de reducir la posible subjetividad por parte de la
estudiante, realizaremos dicho analisis a travées de la técnica de
triangulacion junto con el y la directora y directora del estudio. De esta
manera analizaremos y estableceremos comparativas entre los diferentes
temas y, a partir de esas interpretaciones, formularemos las teorias y

conclusiones finales de la investigacion (0 35),

5.8. Limitaciones del estudio

La limitacibn mas importante es la dificultad de acceder a la muestra,
puesto que es posible que las personas en situacion de orfandad, en lugar
de acudir a instituciones que otorguen medidas de ayuda y/o de proteccion
al menor (en caso de personas en situacion de orfandad menores de edad),
decidan continuar viviendo en la residencia familiar con su progenitor/a
superviviente (en caso de las situaciones de orfandad simple); o que, por
el contrario, en caso de orfandad completa o doble, se trasladen a vivir con

su familia extensa sin acudir a estas instituciones.
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Ello, a su vez, puede incurrir en un escaso numero de participantes en el

estudio, que junto con los criterios de seleccion y que las personas decidan

participar libremente en el estudio, puede conllevar a una muestra reducida

con resultados que no puedan ser extrapolables al resto de poblacion que

se encuentra en situacion de orfandad.

5.9.

Rigor metodoldgico

La investigacion estara dotada de criterios de dependencia, credibilidad,

confirmabilidad y transferencia de los resultados.

Dependencia: Trataremos de evitar introducir sesgos (en relacion
con que nuestras creencias u opiniones afecten a la interpretacion
de los datos) y consideraremos todos los datos sin haber sacado
conclusiones antes de su completo andlisis, para garantizar que
diferentes investigadores/as que recolecten datos similares y

efectden los mismos andlisis generen resultados equivalentes.

Credibilidad: Trataremos de recolectar y plasmar la informacion tal
y como la ha expuesto el o la participante, captando el significado
completo y profundo de sus experiencias, pensamientos y Sus
puntos de vista. Para lograrlo, evitaremos que nuestras creencias u
opiniones afecten a la interpretacion de los datos y, ademas,
realizaremos una triangulacion de los datos para garantizar multiples

perspectivas para analizar el conjunto de los datos.

Confirmabilidad: Este criterio esta ligado a la credibilidad, y se
refiere a demostrar que hemos minimizado los sesgos y tendencias
de los o las investigadores e investigadoras.

Transferencia: Describiremos con toda amplitud y precision el
ambiente, los y las participantes, los materiales y/o el momento del
estudio, entre otros, para explicar cual es el contexto en el que el
estudio fue realizado para que otros/as investigadores/as puedan

transferirlo a otros contextos 9,
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5.10. Aplicabilidad del estudio

Este proyecto de investigacion pretende explorar las necesidades
ocupacionales que puedan surgir derivadas de una situacion de orfandad
en las personas, desde su propia perspectiva y desde la de los y las
profesionales y sus familiares, ademas de la identificacion de las barreras

y de los facilitadores con los que se encuentran en la comunidad.

Actualmente la evidencia cientifica existente conforme a la figura del o de
la terapeuta ocupacional y su intervencion con personas en situacion de
orfandad es muy escasa. Por esta razdn creemos que con esta
investigacion podremos generar nuevos conocimientos acerca del rol del
terapeuta ocupacional en la intervencion de las personas en situacion de
orfandad, pudiendo ser también de interés para otras disciplinas

sociosanitarias.
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6. Plan de trabajo

El siguiente cronograma presenta las seis fases o0 etapas con las que
contara el estudio el cual tendra una duracion de 9 meses, concretamente

desde septiembre de 2020 hasta junio de 2021.

Tabla 2. Cronologia del plan de trabajo.

2020 2021

Preparacion del
estudio y solicitud
al CAEl de Galicia

Entrada al campo y

seleccion de

informantes

Recogida de datos

Analisis de datos

Redaccion de

informe final

Difusion de
resultados
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7. Consideraciones éticas

El estudio planteado garantizara los aspectos éticos promulgados por la
Asociacion Médica Mundial (AMM) en su Declaracion de Helsinki @), junto
con la ratificacion del Convenciéon de Derechos Humanos y Biomedicina de

Esparia ¢7).

Siguiendo el Reglamento Europeo 2016/679 relativo a la proteccion de las
personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a
la libre circulacion de esos datos 8 y la actual Ley Organica 3/2018, del 5
de marzo de Proteccién de datos de caracter personal y garantia de los
derechos digitales ©9, crearemos una hoja de informacién y otra de
consentimiento informado en las cuales se especificaran las caracteristicas
del estudio, sus objetivos y metodologia, asi como las consideraciones
éticas llevadas a cabo (anonimizar los datos, salvaguardar la identidad de
los participantes, asi como la libertad de abandonar el estudio, eliminacién
de las entrevistas grabadas tras la finalizacion del estudio). Para garantizar
el anonimato de cada participante, se les asignara un cédigo alfanumérico
que impedira su identificacion. Ademas, omitiremos informacion de caracter

personal con el fin de asegurar la confidencialidad.
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8. Plan de difusién de los resultados

Una vez obtenidos los resultados y elaborado un informe final en forma de
articulo de investigacion, las posibilidades de difusién de éstos seran a
través de revistas dirigidas a profesionales de terapia ocupacional y se
presentara en diferentes congresos mediante comunicaciones orales y/o

posters.

8.1. Revistas

Para su eleccion, tendremos en cuenta su factor de impacto y a traves del
Journal Citations Reports (JCR) del afio 2018 y a través del Scimago
Journal Rank (SJR) del afio 2019.

Tabla 3. Difusién en revistas nacionales e internacionales.

Titulo JCR (2018) SJR (2019)
Australian Occupational Therapy
1.278 | Q3 0.48 | Q2 (TO)
Journal
Canadian Journal of Occupational
1.098 | Q3 0.51] Q2 (TO)
Therapy
British Journal of Occupational Therapy 0.779 1 Q4 0.38] Q2 (TO)
Occupational Therapy International 0.821 | Q4 0.43| Q3 (TO)
Occupational Therapy in Health Care - 0.27 | Q3 (Med)
OTJR Ocupation, participation and
1.234| Q3 0.53]| Q1 (TO)
Health
Bases de datos indexadas
Revista TOG (A Corufia) SciELO Espafia, IBECS,

ISOC, OTDBASE,
CUIDEN PLUS, Dialnet
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Congresos

Para realizar la divisidon entre territorio nacional o internacional, hemos

tenido en cuenta el lugar de realizacion del congreso. De aquellos

congresos de los que se prevé una proxima edicion pero ain no se conoce

informacion sobre ésta, han sido indicados con el nUmero correlativo que a

ésta corresponderia.

Tabla 4. Difusion en congresos nacionales e internacionales.

Nacionales

XXI C. Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional (CENTO) 2021,

Granada (Andalucia)

XI C. Internacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional (CIETO) 2021

VIl C. Internacional de Terapia Ocupacional (CITO) 2021

Internacionales

I COTEC, ENOTHE 2021 - Praga (Republica Checa)

Occupational Science Europe (OSE) Conference 2021

XVIII WFOT (World Federation of Occupational Therapists) Congress 2022,
Paris (Francia)

8.3.

Exposiciones en la comunidad

Debido a que existe poca informacion acerca del tema de estudio

trataremos de exponer los resultados de la investigacion también en la

comunidad, concretamente a través de:

Talleres para el personal de instituciones que trabajen con
menores Yy jovenes en situacion de vulnerabilidad. El lugar en las
gue realizaremos los talleres sera en las propias instituciones en
las que realizaremos la investigacion, asi como en aquellas que
pudieran ser de interés como instituciones de atenciéon a menores

y/u hogares infantiles, entre otras.
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- Conferencias dirigidas a organismos publicos del Estado:
ayuntamientos u oficinas de Bienestar Social, Conselleria de

Sanidade, Conselleria de Politicas Sociais, entre otros).
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9. Financiacién de la investigacion

Para llevar a cabo este estudio sera necesario contar con recursos
infraestructurales, los cuales seran los de la propia institucion colaboradora
con la investigacion. Los recursos humanos serdn el propio equipo
investigador, por lo que el salario del mismo no comprendera ningln coste

adicional para la financiacion de la investigacion.

Tabla 5. Presupuesto estimado del proyecto.

Presupuesto estimado del proyecto

Descripcién Coste

Material inventariable

Disco duro externo 1TB 50€
Grabadora digital 30€
Recursos Impresora 150€
materiales Programa NVivo (*estudiante) 775€

Material fungible

Tinta 50€
Material de oficina 50€
Servicios i o _
Linea telefonica e internet 300€
contratados
Traduccién y tasas de publicaciéon
_ 2.500€
en revistas
Difusion de la o
_ L Inscripciones en congresos 500€
investigacion
Desplazamientos, dietas y
1.500€

alojamientos
5% imprevistos: 295,25 €

Presupuesto total de la investigacion estimado: 6.200,25 €
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10. Posibles fuentes de financiacion

Caracter publico:

Diputaciéon de A Corufia: Bolsas de Investigacion, Educacion,
Cultura y Deporte (area de ciencias de la salud): 8.000€.

Caracter privado:

Convocatoria de Ayudas a Proyectos de Investigacion de Terapia
Ocupacional del Colegio Profesional de  Terapeutas
Ocupacionales de Extremadura: 1.500€

Becas de Investigacion en el ambito de la Terapia Ocupacional del
Colegio Oficial de Terapeutas Ocupacionales de Castilla-La
Mancha: 2.000€

Ayudas a la Investigacion del Centro Reina Sofia Sobre
Adolescencia y Juventud: Financian un maximo de 20.000€.

Beca Dra. Silvia Sanz Victoria, para las aportaciones al desarrollo
de la disciplina de Terapia Ocupacional, de la Escuela
Universitaria de Enfermeria y Terapia Ocupacional de Terrasa
(Universidad Auténoma de Barcelona): 1.500€

Ayudas de la Fundacion Ibercaja de proyectos sociales, dirigida a
la atencion de colectivos que se encuentran en riesgo de exclusion
social o bien en situacion de dependencia social, fisica o psiquica
para garantizar la igualdad de oportunidades: Financian un
maximo de 15.000€
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Apéndice I: Listado de abreviaturas

AMM: Asociacion Médica Mundial.

AOTA: American Occupational Therapy Association.

CAEI: Comité Autonoémico de Etica de la Investigacion.

CENTO: Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional.
CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento.

CITO: Congreso Internacional de Terapia Ocupacional.

COTEC: Council of Occupational Therapists for the European Countries.

ENOTHE: European Network of Occupational Therapy in Higher
Education.

JCR: Journal Citation Report.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.
OSE: Occupational Science Europe.
SJR: Scimago Journal Rank.

WFOT: World Federation of Occupational Therapists.
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Apéndice Il: Busqueda bibliografica

PUBMED

Fecha de
busqueda

Tabla 6. Busqueda bibliogréfica.

Estrategia de busqueda

Filtros

Resultados

Seleccionados

18/11/2019

18/11/2019

18/11/2019

18/11/2019

18/11/2019

((orphan) AND Young) and Occupational Therapy

((orphan) AND Young) and occupational performance

((parent loss) AND Young) and occupational performance

((parent death [abstract]) AND Young [abstract])

(parent loss [abstract]) AND children [abstract]

10 afios
Espafiol,
inglés
10 afios
Espafol,
inglés
10 afios
Espafiol,
inglés
10 afios
Espafol,
inglés
10 afos
Espafiol,
inglés

285

174

2.985

Scopus

22/11/2019

22/11/2019

22/11/2019

TITLE-ABS-KEY: “orphan” and “Young”

ABS: “parent loss” and “Young”

ABS: “parental death” and “Young”

2010-2020
Espafiol,
inglés
2010-2020
Espafiol,
inglés
2010-2020
Espafol,
inglés

86

150

72
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2010-2020
22/11/2019 “Parental death” and “occupational performance” Espafiol, 197
inglés
2010-2020
24/11/2019 ALL: “parental death” AND “occupational therapy” Espafol, 276
inglés
e ” p : ” 2010-2020
24/11/2019 :‘ALL. p”arental death” AND “occupational performance” AND Espafiol, 158
young o
inglés
1] HIR “ . ” 2010'2020
24/11/2019 f\\l(_L br?ken family” AND “occupational performance” AND Espafiol, 36
oung o
inglés
. G ” “ A (1] 2010'2020
26/11/2019 :‘ALL. b”roken family” AND “occupational therapy” AND Espafiol, 39
young o
inglés
2010-2020
26/11/2019 ALL: “broken family” AND “Health” AND “Young” Espafiol, 775
inglés
TITLE-ABS-KEY: ((orphan* OR parental loss*) AND (Young* 2010-2020
26/11/2019 OR child*) AND (occupational therapy* OR occupational Espafiol, 6
performance* OR health*)) inglés
15 afios
15/11/2019 “huérfano” Espatiol, 795
inglés,
gallego
Dialnet 15 afos
15/11/2019 “jévenes huérfanos” Espgnol, 21
inglés,
gallego
15/11/2019 “nifios huérfanos” 15 afios 98

41



15/11/2019 “desempeio ocupacional jévenes”

15/11/2019

15/11/2019

“desempefio ocupacional nifios”

“ocupacion jévenes’
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Espafol,
inglés,
gallego
15 afios
Espafiol,
inglés,
gallego
15 afios
Espafol,
inglés,
gallego
15 afos
Espafiol,
inglés,
gallego

14

27

265

Web of
Science

Sin resultados

Psycolnfo

Sin resultados

CINHAL

Sin resultados

OTSeeker

Sin resultados
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Apéndice lll: Solicitud de autorizacion al CAEI de Galicia

Xerencia do Servizo

Galego de Saide j 8 I ICI3

WM XUNTA DE GALICIA N é'i'i‘é%%
:t: CONSELLERIA DE SANIDADE de SAUDE

CARTA DE PRESENTACION DA DOCUMENTACION A REDE DE COMITES DE ETICA DA
INVESTIGACION DE GALICIA

DiD#:

B BB S Ea |

con teléfono:

sassssnns ‘

e comeo electrénico:

s sssamEE s e

SOLICITA a avaliacién de:

] Estudo novo de investigacion
[[] Resposta as aclaracions solicitadas polo Comité
[] Modificacién ou Ampliacién a outros centros dun estudio xa aprobado polo Comité

DO ESTUDO:

Titulo:

Promotor: |
[ MARCAR se o promotor & sin dnimo comercial e confirma que cumpre os requisitos
para a exoncion de taxas da Comunidade Auténoma de Galicia (mais informacidn na
web dos comités)

Tipo de estudio:

Ensaio clinico con medicamentos
[] Investigacion clinica con produto sanitarios
[] Estudio Posautorizacién con medicamento de seguimiento Prospactivo (EPA-5P)
[ Outros estudios non catalogades nas categorias anteriores.

Investigadores e centros en Galicia:

E xunto envio a documentacidén en base aos requisitos que figuran na web da Rede Galega de CEls, @ me
comprometo a ter dispofiibles para os participantes os documentos de consentimiento aprobados en
galego o castelan.

Data:

Sinatura:

Rede de Comités de Etica da Investigacion
Xerencia. Servizo Galego de Saude
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Apéndice IV: Presentacion para los centros

Trabajo de investigacion: “Anélisis del desempefio ocupacional sobre la

vivencia de las personas en situacion de orfandad”
A la atencién del equipo directivo de (institucion):

El presente trabajo sera desarrollado por Dfia. Aleida Gonzalez Prados, con
DNI XXXXXXXX-M, Dr. Miguel Angel Talavera Valverde con DNI
XXXXXXXX-F y Dfia. Ana Isabel Souto Gomez con DNI XXXXXXXX-P.

Este trabajo de investigacion tiene como objetivo principal conocer como
es el constructo vivencial del desempefio ocupacional de las personas
jovenes gque se encuentran en una situacion de orfandad. Seleccionamos
como participantes de la fundacion deseando comprender cémo perciben
la situacion de orfandad en su vida y si dicha situacion puede relacionarse
con su desempefo ocupacional. Se presenta el consentimiento informado
y adjunto a este, la hoja de informacién donde se detallan los aspectos para

participar en el estudio.

Para mas informacion, puede contactar a través del correo

electronico axxxxxxxxx6@udc.es o del nimero de teléfono XXXXXXX26.

Agradecerle de antemano su atencion.

(Firma)

Aleida Gonzalez Prados

En A Coruiia, el __ de de 2020.
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Apéndice IV: Hoja de informacion para los y las participantes

TITULO DEL ESTUDIO: Analisis del desempefio ocupacional sobre la

vivencia de las personas con progenitores fallecidos

EQUIPO INVESTIGADOR: Aleida Gonzalez Prados, Ana Isabel Souto

Gomez y Miguel Angel Talavera Valverde.

CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud — Universidad de A Corufia.

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

necesario para decidir si participa o no.

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

Ud. tiene derecho.

¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

El objetivo principal de este estudio es conocer como es el desempefio
ocupacional de las personas jovenes que estan en una situacion de
orfandad. Los objetivos secundarios son: (1), identificar patrones del
desempefio ocupacional de los y las jovenes huérfanos, (2), indagar las
destrezas del desempefio ocupacional y (3), explorar el ambiente donde se

realiza la ocupacion de las personas.

En Terapia Ocupacional, el desempefio ocupacional se define como la

realizacion de ocupaciones que son elegidas por las personas, que estan
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dotadas de significado para ellas y que permite el desarrollo del propio
individuo tanto en relacion con la ocupacién como en el contexto en el que
la actividad se desarrolle. Por ocupacion se entiende todas aquellas
actividades cotidianas que las personas realizan como individuos de una
comunidad para ocupar su tiempo y dar sentido y propésito a su vida. Estas
actividades resultan significativas para las personas, pudiendo estar
estructuradas y enmarcadas dentro de rutinas o roles esperados por su
cultura o su comunidad de origen. Como ejemplos, podemos encontrarnos
con actividades de la vida diaria tales como alimentarse, cuidar del hogar o
de un familiar, estudiar, trabajar, realizar una aficion o disfrutar de

actividades de ocio, entre otras.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado a participar porque se encuentra en una situacion de

orfandad.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacién en este estudio consistird en una entrevista individual con
una de las investigadoras del estudio. La entrevista sera grabada en
formato audio digital, y serd conservada por los y las investigadores/as
teniendo en cuenta la legislacién vigente acerca de la proteccion de datos.
Dichas grabaciones y sus transcripciones seran destruidas tras la
finalizacion del estudio.

Su participacion tendrd una duracién total estimada de: una hora y

media.
¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Los posibles inconvenientes que puede provocar su participacion en el
estudio es, ademas del tiempo dedicado a la respuesta de la entrevista,
evocar recuerdos relacionados con la pérdida de su(s) progenitor(es),
guardandose usted el derecho de responder a las cuestiones que se

realicen durante la entrevista y a abandonarla en el momento que desee,

46



Analisis del desempefio ocupacional de las personas en situacion de orfandad

sin tener que dar explicaciones y sin que ello repercuta en la relacién con

los y las investigadores/as.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos 0 poco
claros sobre el desempefio ocupacional en la vivencia de las personas con
progenitores fallecidos, cuya informacion podra ser de utilidad en un futuro

para otras personas y para la comunidad cientifica.

¢ Recibiré la informacidén que se obtenga del estudio?

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

Los resultados de este estudio serdn remitidos a publicaciones cientificas
para su difusion, pero no se transmitira ningun dato que permita la

identificacion de los participantes.
Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacién, comunicacion y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016 y la Ley Organica 3/2018, del 5 de
marzo de Proteccién de datos de caracter personal y garantia de los
derechos digitales). Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio
seran recogidos y conservados de modo seudonimizado (codificados).
La seudonimizacion es el tratamiento de datos personales de manera tal
gue no pueden atribuirse a un/a interesado/a sin que se use informacion
adicional. En este estudio solamente el equipo investigador conocera el

codigo que 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
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puede solicitar una copia de éstos o que ésta sea remitida a un tercero

(derecho de portabilidad).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse a la investigadora principal
de este estudio en el correo electronico: axxxxxxxx6@udc.es y/o tfno
XXXXXXX26.

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, que tiene el deber de guardar la
confidencialidad, tendra 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 informacién se transmita a otros paises, se
realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente, como minimo, al

establecido por la normativa espafiola y europea.

Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados o guardados anénimos para su uso en futuras investigaciones

segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento.
(Existen intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por los y las investigadores/as del estudio

y no tiene financiacion alguna.

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

participara de los beneficios econémicos originados.
¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Aleida Gonzalez Prados en el teléfono

XXXXXXX26 ylo el correo electronico axxxxxxxxxé6@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion.
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Apéndice VI: Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

Titulo del estudio: Andlisis del desempefio ocupacional sobre la vivencia de

las personas en situacion de orfandad.

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

Gonzalez Prados y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendo que mi participaciéon es voluntaria, y que puedo retirarme

del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en

la hoja de informacién al participante.

Accedo a que la entrevista sea grabada.

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

* Eliminados

« Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones

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

solicita el consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Lugar y Fecha:
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Apéndice VII: Modelo de entrevista (participante)

1. Podria contar con quién y donde ha crecido.
2. Describa cédmo fueron las etapas por las que ha pasado
3. Hableme de como ha vivido el fallecimiento de su(s) progenitor(es)
y de como desarrollaba su vida, sus actividades y cuales eran sus
valores.
4. Cuénteme aspectos de su vida diaria:
a. Describa qué actividades suele realizar dia a dia y los lugares
donde se desarrollan.
b. Describame como son sus actividades diarias, sus roles y los

valores con los que se identifica.

Durante el transcurso, dado que se trata de un relato de vida construido a
través de entrevistas abiertas, los o las investigadores/as podremos
incorporar preguntas complementarias con el objeto de profundizar o
ampliar la informacién: “;Me podria poner un ejemplo?”, “¢Podria

profundizar mas en esa idea?”, “¢ Podria aclarar eso ultimo?”, entre otras.
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Apéndice VIII: Modelo de entrevista (familiar de referencia)

1. Cuénteme como ha experimentado X el fallecimiento de su(s)
progenitor(es).

2. ¢Como eran las actividades y los roles de X antes del fallecimiento
de su(s) progenitor(es)? ¢ Como las describiria ahora?

3. Cuénteme como era y cOmo es actualmente la rutina de X.

Durante el transcurso, dado que se trata de un relato de vida construido a
través de entrevistas abiertas, los o las investigadores/as podremos
incorporar preguntas complementarias con el objeto de profundizar o
ampliar la informacién: “¢Me podria poner un ejemplo?”, “;Podria

profundizar mas en esa idea?”, “¢ Podria aclarar eso ultimo?”, entre otras.
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Apéndice IX: Modelo de entrevista (trabajador/a de la institucion)

1. ¢Como describiria una intervencion con las personas usuarias de la
instituciéon? Desde el momento que entran hasta en el que se
marchan.

2. ¢Como es la intervencion profesional que realizan con las personas
usuarias una vez que cumplen la mayoria de edad?

3. ¢Como es la rutina de las personas con las que trabajan antes de
iniciarse una intervenciéon?

4. ¢Como describiria esa rutina con el paso del tiempo?

Durante el transcurso, dado que se trata de un relato de vida construido a
través de entrevistas abiertas, los o las investigadores/as podremos
incorporar preguntas complementarias con el objeto de profundizar o
ampliar la informacién: “;Me podria poner un ejemplo?”, “;Podria

profundizar mas en esa idea?”, “4 Podria aclarar eso ultimo?”, entre otras.
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