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PALABRAS CLAVE Resumen La utilizacién de la investigacion cualitativa en Cuidados Paliativos (CP) esta en
Investigacion auge, quizas porque tienen muchos aspectos en comin. Ambos se centran en la persona y su
cualitativa; entorno y estan especialmente interesados en la experiencia humana. El objetivo de este arti-
Etnografia; culo es presentar algunos de los enfoques mas frecuentemente utilizados en las ciencias de la
Fenomenologia; salud, proporcionando ejemplos de estudios de CP. Esto con el fin de ayudar a quienes se estan
Narrativa; iniciando en la investigacion cualitativa a explorar los posibles enfoques que podrian utilizar
Teoria fundamentada para realizar investigacion en CP. A través del ejercicio «armchair walkthrough», se concre-

tan los aspectos clave de un proyecto de investigacion, considerando los distintos enfoques:
la etnografia, la fenomenologia, la narrativa y la teoria fundamentada. Familiarizarse con la
metodologia cualitativa y algunos de los enfoques ayudara a los profesionales de CP a plantear
nuevas preguntas y retos con investigacion rigurosa.
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Ethnography; Abstract The use of qualitative research in Palliative Care (PC) is increasing, probably because
Phenomenology; PC and qualitative methodology have many things in common. Both focus on the person and
Personal narratives; his or her environment, and they are particularly interested in human experience. The aim of
Grounded theory this paper is to present some of the most often used qualitative research approaches in health

science, providing examples of PC studies. The aim is to help beginners to explore the possible
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approaches that they could use to carry out research in PC. The armchair walk-through exer-
cise, which helps to specify key aspects in research, is developed for each of the approaches:
ethnography, phenomenology, personal narrative, and grounded theory. Becoming familiar with
qualitative methodology and some of the approaches will help PC health professionals to raise
new questions and address new challenges with rigorous research.

© 2016 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. All rights

reserved.

La investigacion cualitativa

La investigacion cualitativa (IC) tiene su origen en las cien-
cias sociales, pero desde la década de los 90 se ha ido
incorporando progresivamente al ambito de la salud'. Tam-
bién es el caso en el area de Cuidados Paliativos (CP).
Considerando que el trabajo de CP esta centrado en la per-
sona y su entorno, y que la metodologia cualitativa trabaja
con un método inductivo centrado en las experiencias y
percepciones de las personas, parece logico el interés sus-
citado por la IC?, a medida que se va desarrollando mas
investigacion en CP. El objetivo de la IC es comprender e
interpretar la realidad, los significados y las acciones de
las personas en su contexto®, y se ha mostrado util para
dar respuesta al creciente interés por aspectos relaciona-
dos con la dimension social de la medicina, la salud y los
actores involucrados (profesionales, pacientes, etc.). En 4
anos ha pasado de haber en Pubmed 152 articulos iden-
tificados como «qualitative research» y «palliative care»,
en 2010, a 544 en 2014. Este articulo tiene como objetivo
acercar al lector a 4 de los enfoques de IC mas habituales
en las ciencias de la salud, explicandolos y proporcionando
referencias de estudios de CP que los han utilizado. Todo
para facilitar la comprension y eleccion del enfoque mas
adecuado para la pregunta de investigacion, que es uno
de los retos clave en los investigadores que se inician
en IC.

¢Cuando puede resultar util la investigacion
cualitativa?

La practica asistencial y experiencia investigadora en el
campo de los CP nos genera frecuentemente preguntas de
investigacion que dificilmente pueden ser contestadas ape-
lando a la investigacién cuantitativa. La IC puede resultar
de interés cuando®:

e Se desea abordar un problema en el que se identifican
variables dificilmente medibles.

e Se requiere una compresion compleja y detallada de un
fendomeno o suceso concreto para desarrollar teorias al
respecto.

e Se quiere entender el contexto en el que las personas
afrontan un problema determinado.

¢ Se pretende conocer la opinion de quienes habitualmente
no son escuchados, para conocer sus propias perspectivas.

e Es necesario profundizar en los resultados cuantitativos
para explicar las relaciones que se producen entre las
personas y los mecanismos que las explican.

La IC resulta de especial interés en el campo de los CP.
Entender mejor a los pacientes y sus familiares, a los profe-
sionales y los contextos en los que se desarrolla la prestacion
de estos servicios sanitarios puede contribuir a mejorar la
actividad profesional y sus resultados.

Caracteristicas de la investigacién cualitativa

Las caracteristicas principales de la IC son: su perspectiva
naturalista, el caracter inductivo, el rol del investigador y
la reflexividad.

La IC esta influida por la perspectiva naturalista y la com-
prension interpretativa de la experiencia humana. Estudia la
realidad en su contexto natural, tal y como sucede, inter-
pretando los fendmenos de acuerdo con los significados que
las personas implicadas les otorgan®. La IC asume que las
«realidades» se construyen de manera local y especifica, que
son internas a los individuos y que estan vinculadas a los
contextos y a las interpretaciones que de ellas se hacen®,
diferenciandose asi de otros paradigmas que defienden la
existencia de una Unica realidad objetiva.

La IC es principalmente inductiva. Se analizan los sig-
nificados que hay en los datos (conversaciones, textos,
imagenes, descripciones, etc.) con el objetivo de inter-
pretarlos y comprender su contenido patente y latente’.
Los investigadores cualitativos definen inicialmente temas,
categorias y codigos descriptivos de los datos para llegar a
identificar conceptos mas abstractos”.

El investigador en la IC tiene un papel primordial, puesto
que es en si mismo un «instrumento» de recogida de datos
que, ademas, interactua con los participantes?. Se reconoce
como parte del proceso de investigacion y asume sus valores,
experiencias y sistemas de conocimiento de la realidad®.

La reflexividad, proceso en el cual el investigador vuelve
sobre si mismo para examinar criticamente el impacto
que tiene sobre el estudio sus interacciones con los
participantes’, adquiere especial relevancia al dotar de cla-
ridad y rigor a las investigaciones'’.
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Enfoques en investigacién cualitativa.
Un recorrido de la teoria a la practica

Existen multiples enfoques en IC, que difieren en aspectos
como la importancia atribuida al contexto, a la perspec-
tiva de los participantes y/o a las asunciones teéricas en
el analisis e interpretacion de los datos. Por ello resulta
esencial reflexionar desde las primeras etapas de la inves-
tigacion sobre el enfoque mas apropiado para responder
a la pregunta de investigacion, con el objetivo de garan-
tizar la congruencia metodoldgica entre el proposito, la
pregunta de investigacion y los métodos utilizados''. Esta
congruencia garantiza, en parte, la rigurosidad del estu-
dio. Cada enfoque ofrece modos diferentes de aproximarse
a la realidad, de observarla y de recoger datos suscep-
tibles de ser analizados'?. En este trabajo se abordan
4 de ellos: etnografia, fenomenologia, narrativa y teoria
fundamentada“. Para familiarizarse con sus caracteristicas
se realiza una pequena aproximacion teorica y se desarro-
lla el ejercicio «armchair walkthrough», que consiste en
analizar un proyecto de investigacion paso a paso, cuestio-
nandose cada etapa del mismo (la pregunta de investigacion,
el escenario y los participantes, la recogida de datos,
su analisis y los resultados a obtener), de manera que
se pueda ver el desarrollo y aplicacion de cada enfoque
(ver tablas 1-4) >4,

Etnografia

Etimolégicamente etnografia significa «descripcion de las
culturas» o «descripcion de los pueblos» y surge en el
entorno de la antropologia descriptiva. En los estudios
etnograficos, los investigadores describen e interpretan los
patrones de valores, comportamientos, creencias y lenguaje
compartidos y aprendidos por los miembros de un grupo
cultural determinado®'. Para ello el investigador recoge
informacion no solo desde la perspectiva de los partici-
pantes prestando atencion a la forma en que los propios
«nativos» de una cultura ven sus comportamientos (emic),
sino que ademas da sentido a los datos desde una pers-
pectiva externa, social o cientifica (etic)'®". Tal y como
resumié Whyte «lo que la gente me dijo me ayudd a expli-
car lo que habia sucedido, y lo que yo observé me ayudd
a explicar lo que la gente me dijo»'®. Los resultados de
las etnografias son descripciones compactas, densas o ana-
liticas de practicas culturales y sus contextos'®. Todo ello
conlleva una serie de decisiones metodologicas que se mues-
tran en la tabla 1. Los trabajos de McNamara?® y Pesut
et al.?' son 2 ejemplos de trabajos realizados con este
enfoque.

Fenomenologia

La fenomenologia surge del campo de la Filosofia y persi-
gue describir las experiencias tal y como son vividas desde
el punto de vista de las personas que las viven con el
proposito de adquirir una comprension profunda de la natu-
raleza o significacion de experiencias cotidianas?>?. La
investigacion fenomenoldgica se puede dividir en 2 enfo-
ques: la fenomenologia descriptiva (o eidética), centrada

en la descripcion de las esencias universales que conforman
un fendmeno concreto; y la fenomenologia interpretativa
(o hermenéutica), orientada a describir y comprender un
fenomeno en su contexto?. La diferencia radica, ademas
de en la filosofia de fondo, en la forma de recoger y
analizar los datos”?°. Ambas comparten la base de su pen-
samiento: comenzar con una descripcion «del mundo de
la vida», utilizar «bracketing» o «sensibilizaciones» como
método analitico y reflexivo, y concluir en una «esencia»
para caracterizar los fendmenos vividos?. El enfoque feno-
menologico que se escoja influira en el desarrollo del estudio
como se puede apreciar en la tabla 2. Los trabajos de Elling-
sen et al.?” y Mount et al.?® son 2 ejemplos de utilizacion de
este enfoque.

Narrativa

El objetivo de la narrativa es comprender los significados que
las personas otorgan a sus propias experiencias a través de su
propio relato; es decir, una historia que recoge uno o varios
sucesos asociados o conectados, frecuentemente mediante
el recurso a la cronologia?®. Contar historias es una forma
basica de comunicacion que implica un proceso reflexivo que
configura el significado y el sentido que el narrador otorga
a la propia experiencia a través del relato®’. La narrativa
permite enlazar circunstancias individuales con situaciones
generales a través del contexto biografico pudiendo abor-
dar: fenomenos, sucesos o temas concretos; biografias de
una persona o comunidad en las que la experiencia es rela-
tada en tercera persona; o biografias relatadas en primera
persona®'. El analisis de los datos obtenidos incluye, ademas
de aproximaciones hermenéuticas para realizar interpre-
taciones subjetivas de «lo dicho», analisis estructurales y
lingliisticos (tabla 3). Los trabajos de Hennings et al.>? y
Laird et al.*? son 2 ejemplos de trabajos realizados con este
enfoque.

Teoria fundamentada

La teoria fundamentada tiene sus raices historicas en la
Sociologia** y su objetivo es construir una explicacion creible
y fiable del fendmeno de interés, generando teorias a partir
de los datos de un modo inductivo. Se centra en el estudio de
procesos sociales basicos a través del interaccionismo sim-
bélico, que considera que los significados de los fendmenos
los crean activamente las personas en su interaccion social.
Se utiliza principalmente cuando se desea aprender de los
informantes sobre un proceso o situacion del que se sabe
poco, o las explicaciones que existen son insuficientes®. El
resultado primario de este tipo de estudios es la creacién
de una teoria que explica el aspecto clave del fenémeno
y sus condiciones causales, estrategias, contexto y conse-
cuencias. Un buen estudio debe ser congruente entre datos
y teoria y aportar una explicacion relevante y Gtil del pro-
ceso estudiado®. El desarrollo de este tipo de enfoque se
puede ver en la tabla 4. Los trabajos de Duggleby y Wright®’
y Sandgren et al.*® son 2 ejemplos de trabajos realizados
con este enfoque.
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Tabla 1 Etnografia. Aspectos teoricos y practicos

Etnografia

Objetivo

Pregunta de
investigacion

Participantes
y muestreo

Recoleccion
de datos

Analisis de datos

Resultados

Describir, analizar e interpretar la cultura de un grupo, para entender las
creencias comunes, comportamientos y el lenguaje del grupo

Aspectos teoricos

Orientada a comprender las relaciones entre la
cultura y el comportamiento para entender los
patrones culturales de un grupo

Participantes: Se denominan informantes y se
seleccionan por pertenecer a un grupo cultural
y a un contexto determinado para poder
observar lo que la gente hace y lo que dicen
mientras actlan. Muestreo: Se pueden
seleccionar personas, lugares, eventos o
actividades al principio por conveniencia o
intencionalmente y mas tarde de manera
tedrica

Se realiza un trabajo de campo con estancias
prolongadas en el ambiente cotidiano de una
cultura o grupo de individuos sujetos de
estudio

Los datos se recogen principalmente mediante
la observacion (con diferentes niveles de
participacion) y las entrevistas de distintos
tipos, especialmente destacables las
realizadas a informantes clave. Se pueden
utilizar otras fuentes secundarias (materiales
archivados, grabaciones, etc.)

Las observaciones se registran en notas de
campo, que se convierten en datos

La recoleccion de datos y el analisis suelen ser
ciclicos

Los datos se interpretan con un enfoque
sociocultural, con la intencion de lograr una
descripcion completa y profunda. Los datos
recogidos de diversas fuentes se triangulan,
complementandose entre si

La etnografia produce una descripcion densa
(detallada y completa) de las vidas de los
miembros de un grupo cultural tal y como ellos
las viven. Esta descripcion conlleva no solo
explicar el comportamiento humano, sino
también su contexto, para que el
comportamiento cobre sentido para alguien
ajeno a esa cultura

Ejemplo prdctico®

;Como se han desarrollado las nociones de una
«buena muerte» y como han cambiado en el
tiempo entre los facultativos de cuidados
paliativos en Australia?

Se seleccionarian 2 centros de cuidados
paliativos a los que el investigador pueda tener
acceso y se permaneceria en ellos un afo. Se
comenzaria con observaciones generales en
distintas unidades y turnos, y conforme
transcurriese el estudio se irian seleccionando
eventos, facultativos e historias clinicas que
permitiesen conocer qué es una «buena
muerte» en ese contexto

Se observarian lugares donde hubiese
facultativos: sesiones médicas, habitaciones,
controles de unidades, cambios de turnos, etc.
Lo observado se registraria en un cuaderno con
datos sobre el lugar y fecha, personas que han
intervenido, etc. con maximo detalle

Durante las observaciones, se harian preguntas
informales cuyas respuestas se registrarian en
el cuaderno y se concertarian entrevistas
semiestructuradas (que se grabarian) con los
facultativos para indagar sobre aspectos
observados y/u otros que el investigador
considere relevantes. La informacion que estos
aporten podria conllevar nuevas observaciones
en los mismos u otros entornos y nuevas
entrevistas

Se accederia a las historias clinicas para
indagar sobre como escriben acerca de la
muerte de sus pacientes. También se podrian
utilizar estos datos para incluir preguntas en
las entrevistas o decidir qué observar y cuando
hacerlo

Una vez transcritas las notas del cuaderno, las
entrevistas a los facultativos y las historias
médicas, se analizaria toda la informacion
contrastando e integrando lo observado con lo
relatado por ellos y lo registrado en las
historias clinicas

Se obtendria una descripcion completa de qué
es una «buena muerte» para los facultativos
australianos y se podrian explicar los
comportamientos que esa conceptualizacion
conlleva, el abordaje del dolor, la inclusion de
la familia, etc.

Tabla de elaboracién propia basada en la propuesta de Morse'.

20

@ Basado en el trabajo realizado por McNamara“”.
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Tabla 2 Fenomenologia. Aspectos teoricos y practicos

Fenomenologia

Objetivo

Pregunta de
investigacion

Participantes y
muestreo

Recoleccion de
datos

Analisis de datos

Resultados

Describir o comprender la experiencia vivida de un fendmeno. Dos enfoques:
-Descriptivo (D): Describir aspectos universales (esencias) de un fenomeno
-Hermenéutico (H): Describir y comprender un fenémeno en su contexto

Aspectos tedricos

Orientada a describir la esencia del
fenémeno o a comprender su significado

Participantes: Personas que han vivido la
experiencia objeto de estudio

Muestreo: Intencional, seleccionando
participantes que han vivido la experiencia

Ambos enfoques utilizan principalmente
entrevistas (fenomenologica hermenéutica)
para recoger descripciones de las
experiencias de los participantes. Se puede
realizar una o varias entrevistas a un grupo
reducido de personas que han tenido la
experiencia objeto de estudio. La
observacion también

Se pueden utilizar otros métodos para
obtener las experiencias escritas de los
participantes.

H: También se pueden utilizar expresiones
estéticas (p. ej. arte, narrativas, o poesia) u
observaciones sobre como viven las personas
esas experiencias para ayudar a entender su
significado

D: Cada momento de la investigacion implica
una mezcla de: reduccion fenomenologica
(predisposicion a dejarse sorprender por los
datos dejando las propias «asunciones/ideas»
de lado, bracketing), analisis, intuicion y
descripcion

H: El circulo hermenéutico incluye:
aislamiento de casos-paradigmas,
identificacion de temas repetitivos dentro y
entre casos y seleccion de citas ejemplares
para ilustrar temas

Narracion que describe los aspectos clave del
fendomeno en base a la experiencia de
quienes lo han vivido

Ejemplo practico®

D: ;Qué es el autoperdon para los familiares en luto
que no pudieron cuidar de sus seres queridos en
casa? Fenomeno: autoperdon

H: ;Cual es la experiencia de la maternidad para
mujeres con enfermedad terminal que tienen hijos
muy jovenes? Fendmeno: maternidad (qué es y qué
significa)

D: Se seleccionarian familiares de pacientes que, por
no poder cuidarles, en la fase final de la enfermedad
hubiesen sido ingresados en una unidad de CP. Estos
familiares podrian referir a otras familias en
similares circunstancias que tampoco hayan podido
cuidar de su ser querido

H: Se identificarian mujeres con enfermedad
terminal y con hijos jovenes, atendidas por servicios
de CP. Una de las opciones para incluir a
participantes podria ser que las mujeres nombraran
a otras madres que también tuviesen una
enfermedad terminal (muestreo por bola de nieve)

D: Se entrevistaria a familiares que no hubiesen
podido cuidar de su ser querido en casa y se les
pediria que describiesen su experiencia. P. ej.:
Describir emociones, momentos clave a la hora de
decidir no seguir en casa...

H: Se conversaria con mujeres con enfermedad
terminal que tuviesen ninos, sobre su experiencia de
ser madre estando muy enferma. P. ej.: Se pediria a
la mujer que describiese algiin momento en el que
se ha sentido realmente madre a pesar de estar
enferma, se podria utilizar preguntas como las
siguientes para evocar situaciones concretas vividas.
;Cuando ocurrid?, ;qué estabas haciendo?, ;qué
ocurri6 a continuacion? Durante la conversacion se
ayudaria al participante a narrar su experiencia

Se transcribirian las entrevistas y se analizarian
D: El analisis se centraria en los datos descritos,
poniendo entre paréntesis toda la informacion
contextual y describiendo lo que es esencial del
autoperdon

H: El analisis se centraria en el significado de ser
madre para cada una de esas mujeres en sus
situaciones concretas. Se identificarian aspectos
comunes clave y también matices del significado de
la maternidad para estas mujeres que tienen una
enfermedad terminal

D: Se obtendria una descripcion de la esencia del
autoperdon en los familiares y aspectos que influyen
en él

H: Se obtendria un texto muy vivo sobre los aspectos
clave de lo que significa ser madre para una mujer
en estado terminal

Tabla de elaboracién propia basada en la propuesta de Morse'.
@ Basado en un estudio ficticio.
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Tabla 3 Narrativa. Aspectos tedricos y practicos

Narrativa

Objetivo
Pregunta de
investigacion

Participantes y
muestreo

Recoleccion de
datos

Analisis de datos

Resultados

Comprender como y por qué las personas entienden y otorgan significados a
sus propias experiencias relacionadas con un tema concreto

Aspectos teoricos

Orientada a enlazar circunstancias individuales
con situaciones generales

Participantes: Personas capaces de generar
«historias» y/o0 documentos que permitan
reconstruirlas

Muestreo: Teorico, considerando la inclusion
de casos extremos, casos tipicos, maxima
variacion, etc.

La herramienta fundamental de recoleccion de
datos es la entrevista narrativa individual
(semiestructurada), que comienza con una
pregunta tratando de animar a la persona
entrevistada a contar sus experiencias

El entrevistador se limita a facilitar la
narracion de forma consistente con todos los
elementos que la configuran, desde el
principio hasta el fin

Las fuentes documentales (cartas, informes,
noticias, etc.) son otra importante fuente de
datos

Requiere un enfoque hermenéutico,
incluyendo:

o Identificacion de diversos tipos de texto
(historia principal, historias consecuencia de
preguntas. ..) y analisis formal

o Descripcion estructural de la narracion

o Comparaciones entre participantes y perfiles
o Abstraccion analitica e interpretativa
(construccion biografica, reconstruccion de las
teorias emergidas. . .)

o Desarrollo de un modelo tedrico y
conclusiones

Descripcion de las historias y experiencias
vividas, mostrando el significado otorgado
desde perspectivas individuales

Ejemplo practico®

;Como son las experiencias de maridos cuidadores
de mujeres con cancer en fase terminal, asistidas
por una unidad de CP domiciliaria?

Mediante muestreo teodrico e intencionado, las
unidades de asistencia paliativa domiciliaria de un
area de salud seleccionarian varones mayores de
65 anos que cuidasen en su domicilio de sus
mujeres enfermas de cancer en fase terminal
Para recabar informacion de los diferentes
perfiles de cuidadores, se seleccionarian al menos
a 6 personas: 2 de ellas con hijos que colaboren
en los cuidados, 2 sin hijos pero con otro tipo de
apoyo no institucional, 2 sin ningln tipo de apoyo
Puesto que las unidades de CP hacen seguimiento
del proceso de duelo del familiar, a las 3 semanas
del fallecimiento invitarian a los maridos a
participar en el estudio

Se realizarian entrevistas semiestructuradas a los
maridos

La entrevista seria realizada por una persona
entrenada para conducir este tipo de entrevistas.
Contaria con un guion de temas orientado a
facilitar la narracion del entrevistado. La
conversacion empezaria con la pregunta ;como ha
sido la experiencia de cuidar a su mujer en casa
desde que supieron que estaba en fase terminal?
Todas las entrevistas serian grabadas y transcritas
literalmente

Se haria un analisis de contenido de las
transcripciones de las narraciones realizadas por
los maridos. Se seleccionarian aquellos segmentos
del texto de las transcripciones que contribuyan a
configurar temas relacionados con la experiencia
del cuidado, asi como historias principales y
secundarias. Ademas, se buscaria en los textos
formas basicas de composicion y enunciacion que
puedan contribuir a entender el sentido de los
datos

Al participar personas con diferentes
caracteristicas se realizaria un analisis
comparativo entre ellas para identificar
similitudes y diferencias

Las conclusiones se fundamentarian en una
aproximacion hermenéutica a la informacion
obtenida, sustentada en marcos teoricos

Descripcion de las narraciones y desarrollo de un
modelo tedrico, evidenciando y explicando la
experiencia en los cuidados y las caracteristicas
propias de cada perfil

Tabla de elaboracién propia basada en la propuesta de Morse'.
@ Basado en un estudio ficticio.
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Tabla 4 Teoria fundamentada. Aspectos teoricos y practicos

Teoria fundamentada

Objetivo

Pregunta de
investigacion

Participantes y
muestreo

Recoleccion de
datos

Analisis de datos

Resultados

Generar teorias a partir de los datos, de modo inductivo, que expliquen

los procesos sociales objeto de la investigacion

Aspectos tedricos

Orientada a comprender un proceso o
situacion creando una teoria al respecto

Participantes: Personas que han vivido o
estan viviendo el proceso objeto de estudio
Muestreo: Intencional y teodrico, donde la
seleccion de participantes procede de las
necesidades del analisis emergente

Fundamentalmente a través de entrevistas
(frecuentemente semiestructuradas). Se
pueden utilizar fuentes secundarias de
datos (p. ej. videos, fotografias,
documentos)

La recoleccion de datos esta influida por el
analisis de datos. Por ejemplo, la propia
pregunta de investigacion o el
planteamiento de las entrevistas pueden
evolucionar y se matizan con el analisis

La recoleccion de datos termina cuando
existe saturacion teérica

Se emplea el analisis comparativo
constante con codificacion especifica:
abierta, axial, y selectiva

Se identifica una categoria o concepto
central (proceso social basico) que otorga
respuesta a la pregunta de investigacion

Una teoria que provee una explicacion
relevante del problema en cuestion y los
procesos sociales basicos, y es modificable
a medida que las condiciones cambien o se
recojan nuevos datos

Ejemplo practico?

;Qué sucede en las relaciones entre profesionales de
la salud y pacientes con una enfermedad avanzada?

Pacientes en etapas avanzadas de la enfermedad
atendidos en una unidad de hospitalizacion, que
ingresarian de manera programada

En caso de que en las entrevistas se detectase que en
situaciones puntuales la relacion puede variar, se
incluirian pacientes con relaciones mas puntuales, p.
ej. pacientes ingresados por urgencias

Se realizarian entrevistas semiestructuradas a los
pacientes con enfermedad avanzada sobre como esta
siendo su relacion con los profesionales de la salud. El
guion inicial se podria ir modificando para explorar
aspectos concretos como por p. €j. la duracion de la
relacion. Estas serian grabadas y transcritas para su
analisis. Se seguirian realizando entrevistas hasta que
se comprendiese bien como la duracion de las
interacciones influye en las relaciones entre pacientes
y profesionales

En una primera fase, los textos se codificarian de
modo abierto para realizar una aproximacion al tema
(p. ej. tiempo de interaccion, confianza, gravedad,
etc.). En una segunda fase, una codificacion axial
permitiria relacionar los codigos identificados (p. ej.
tiempo-confianza). Por GUltimo una codificacion
selectiva permitiria articular el concepto central que
permita desarrollar la teoria que responda a la
pregunta de investigacion (p. ej. la confianza seria el
factor central de la relacion en la que influirian:
tiempo, gravedad, etc.)

Se obtendria una teoria que permita explicar la
relacion entre pacientes con enfermedad avanzada y
los profesionales de la salud encargados de sus
cuidados. El informe final incluiria una narracion en la
que se describa la teoria y se detallen los factores que
la determinan

Tabla de elaboracién propia basada en la propuesta de Morse'>.
a Basado en un estudio ficticio.

Consideraciones finales

Como se ha evidenciado, los enfoques presentados tienen
muchos aspectos en comun, como los métodos de mues-
treo, recogida de datos o el analisis, pero se diferencian
claramente en los posicionamientos iniciales y en la inter-
pretacion final de los datos y su presentacion. Considerar
estas peculiaridades es esencial a la hora de elegir el
enfoque mas adecuado para una pregunta de investiga-
cion. Ademas, debe tenerse en cuenta que los principios

basicos de la ética de la investigacion también son aplicables
a la IC, y dadas las caracteristicas de los CP, cada enfo-
que puede tener diferentes implicaciones para pacientes,
familiares y/o profesionales sanitarios.

En funcion de la pregunta de investigacion unos enfoques
pueden resultar mas apropiados que otros, y seleccionarlo
correctamente ayuda a orientar y guiar el proyecto de inves-
tigacion en sus distintas fases. Sin embargo, no deben ser
entendidos de forma estanca y aislados del resto, sino que
todas las formas de aproximarse a la realidad deberian estar
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presentes en la mente del investigador a la hora de pensar
en la propuesta de investigacion’.

En cualquier caso, una vez tomada la decision acerca
del enfoque mas adecuado para abordar una pregunta de
investigacion, sera necesaria una profundizacion tedrica en
el mismo.

Responsabilidades éticas

Proteccion de personas y animales. Los autores declaran
que para esta investigacion no se han realizado experimen-
tos en seres humanos ni en animales.

Confidencialidad de los datos. Los autores declaran que en
este articulo no aparecen datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informado. Los
autores declaran que en este articulo no aparecen datos de
pacientes.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener ningn conflicto de intereses.
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