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Prefacio

Hoy en dia nadie pone en cuestiéon que los fenémenos relacionados con la
salud, enfermedad y atencién son experiencias enmarcadas socialmente y que
para su comprension se precisa un enfoque interdisciplinar que permita abor-
dar su comprension en toda su complejidad. Sin embargo, la preparacién de
los profesionales de la salud sigue adoleciendo de una falta de contenidos que
integren marcos epistemolégicos de otras disciplinas afines: ciencias sociales,
antropologia, economia, filosofia o0 metodologias de investigacién.

La salud, la enfermedad y la atencién son fenémenos complejos y colecti-
vos que requieren para su estudio y comprension de la observacién, la escu-
cha y el analisis de los comportamientos, actitudes y diferentes significados
que adquieren para los diversos actores sociales implicados en su gestacion,
mantenimiento y control. Pero, ademads, es preciso conocer y analizar los sis-
temas econémicos y productivos, asi como las politicas y contextos histéricos
y socioculturales en los que acontecen, se construyen y recrean estos fenéme-
nos, para obtener una imagen mas completa y comprehensiva de las comple-
jas relaciones que se dan entre los mismos.

La investigacién cualitativa es, sin ningtn lugar a dudas, una de las mejo-
res herramientas para el abordaje de la salud en toda su complejidad y se ha
ido incorporando progresivamente en ese ambito al demostrar su capacidad
para aproximarse y explorar esas realidades complejas y diversas, captando
los componentes subjetivos, estructurales y contextuales de los procesos
sociales en los que se producen.

En 2014, el Grupo de Investigaciéon Cualitativa en Salud de la Universidad
Auténoma de Madrid (GIQS-UAM), dedicados durante décadas a la forma-
cién de profesionales de la salud en esta perspectiva, nos embarcamos en la
tarea de plasmar de forma sencilla y didactica aspectos fundamentales de la
perspectiva cualitativa; sus bases tedricas, metodolégicas y algunas de las téc-
nicas mas comunmente empleadas. El resultado fue Investigacion cualitativa
(Pedraz, Zarco, Ramasco y Palmar, 2014), texto que, dada su buena acogida y
amplia difusién en el ambito de la salud, pensamos que seria interesante y
oportuno difundir en el &mbito de las ciencias sociales (las cuales tienen un
hermanamiento profundo con las de la salud), suméandole algunas de las
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aportaciones y aplicaciones que desde esta perspectiva se vienen desarro-
llando en el campo de la salud.

En este sentido, tras revisar y actualizar profusamente el texto original,
invitamos a un conjunto de investigadores e investigadoras a colaborar en
este cuaderno metodoldégico, que, sin pretender abarcar la totalidad de la pro-
duccién en investigacion cualitativa en salud, si aspira a mostrar un conjunto
representativo que abra la reflexién y el cuestionamiento sobre cémo abordar
algunas tematicas de interés para la salud publica, la intervencién social o el
ambito clinico-asistencial.

El presente texto estd estructurado en dos partes formales (investigacion
cualitativa y estudio de casos), precedidas de un primer capitulo introducto-
rio sobre la salud como objeto de estudio. En este, se revisan los diferentes
significados que a lo largo del tiempo se han dado a la salud, enfermedad y
atencién y cémo estos se han ido transformando al unisono con los cambios
socioecondémicos, politicos, demograficos y la emergencia de nuevos proble-
mas de salud ligados a los procesos de globalizacién: desigualdades y desequi-
librios en salud de unos grupos respecto a otros, riesgos de salud publica,
envejecimiento, cronicidad, dependencia y cuidados, drogodependencias, tec-
nificacién de la asistencia y problematicas derivadas de modos de vida actua-
les ligados a los contextos y condiciones de vida. Asimismo, se repasan los
cambios que se han producido en los paradigmas dominantes en la aproxima-
cién al estudio de la salud en investigacién cualitativa, a través del analisis de
la evolucién de los aportes y la produccién cientifica con perspectiva cualita-
tiva desarrollada tanto en el campo de las ciencias sociales como en la antro-
pologia médica y las propias ciencias de la salud.

La primera parte a la que aludiamos es de caracter conceptual y metodol6-
gico. A partir de la revisién del texto editado en 2014 por el GIQS, se desarro-
llan las peculiaridades de la perspectiva cualitativa, asi como las estrategias,
métodos y técnicas mas empleados en el ambito de la salud, utilizando ejem-
plos de investigaciones realizadas en este campo. Este apartado comprende
varios capitulos:

— Los capitulos dos y tres estan dedicados a la descripciéon de los fundamen-
tos conceptuales y metodolégicos de la investigacion cualitativa en salud,
con la revisién de conceptos clave, de los paradigmas y marcos tedricos
relevantes en este campo y las caracteristicas de los disenos desde esta
perspectiva, abordando finalmente los criterios de calidad, aspectos éti-
cos y legales a considerar en la investigacién cualitativa en salud.

— En los capitulos cuarto al noveno se describen las principales técnicas
empleadas en la investigacion cualitativa en salud: la observacién parti-
cipante, la entrevista en profundidad, la historia de vida y los grupos de
discusién. Asi como estrategias tales como la investigacién-accién par-
ticipativa o la investigacion evaluativa.
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— Los dos ultimos capitulos de esta parte abordan respectivamente el ana-
lisis en la investigacién cualitativa y la realizacién del informe de resul-
tados y su difusion.

La segunda parte, en nuestra opinién la mas valiosa por su novedad,
incluye un conjunto de casos, a través de los cuales se pretende mostrar,
mediante ejemplos concretos, cémo diferentes investigadoras e investigado-
res se plantearon, desarrollaron y resolvieron la realizacién de algunas inves-
tigaciones sobre temas significativos en el &mbito de la salud.

Estas aportaciones han sido desarrolladas por profesionales vinculados al
ambito de la salud (tanto clinico como comunitario), con reconocida trayec-
toria en areas de investigacién vinculadas a la salud publica, la promocién de
la salud y la asistencia sanitaria, la antropologia de la salud y la intervencién
social. Estos trabajos contienen revisiones del estado de la cuestién, plantea-
mientos tedricos y metodolégicos, asi como reflexiones criticas sobre cémo
desarrollaron investigacion cualitativa en salud en dichas areas.

En este sentido, se abordan cuestiones tales como:

— La inclusién de la investigacion cualitativa en salud como una herramienta
clave en el diseno de estrategias en los programas de salud publica, a través
de la descripcién que Ramén Aguirre y colaboradores hacen del sistema de
evaluacién de factores socioculturales asociados a la promocién de la
salud impulsado por la Consejeria de Sanidad madrilena, y que lleva vein-
ticinco afios desarrollando investigaciones relacionadas con las necesida-
des de informacion de tipo social. Dichas investigaciones tienen por objeto
orientar la implementaciéon de programas de salud publica, asi como el
seguimiento periédico de las subculturas de salud de diferentes colectivos.

— La percepcién de los riesgos en salud publica, como eje para el diseno
de un sistema de vigilancia especifico. Fernando Conde describe las eta-
pas de la investigaciéon llevada a cabo sobre esta tematica, poniendo
énfasis en la fase conceptual de la misma y las cuestiones del disefio, a
través de la revision de las preguntas preliminares, la problematica del
marco tedrico en relacién con la nocion de los «riesgos» en salud publica
y las lineas principales de anélisis desarrolladas.

— La intervencién comunitaria, como instrumento de cambio en el con-
texto actual. Ante una nueva realidad social y politica, de crisis y de
recorte sustancial del estado social, el trabajo de Marco Marchioni plan-
tea la necesidad de revisar el cambio operado en el concepto de comu-
nidad y en la praxis que ha derivado de él, con reflexiones y aportaciones
tedrico-metodolégicas que resultan claves para promover y sostener
procesos comunitarios en el ambito de la salud.

— La utilidad de la etnografia y de una de sus practicas, la biografia. Oriol
Romani reflexiona acerca de dicha utilidad, tanto para el conocimiento
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cientifico del campo de las drogas como para la intervencién en relacion
con problemas que han suscitado algunas de sus formas de uso y/o con-
sumo. Asimismo, su trabajo visibiliza la riqueza y complejidad del
mundo de los consumos de drogas mas all4 de la visién estigmatizada
en que la habian encasillado ciertas perspectivas tedrico-metodolégicas
deudoras del discurso prohibicionista hegemoénico.

El anélisis del fenémeno bareback como ejemplo de la resignificacion de
las practicas sexuales. Blas Hermoso presenta en este trabajo un con-
junto de reflexiones y evidencias con las que justifica la necesidad de un
nuevo marco de investigacién por parte de la salud publica sobre los
estilos de vida sexual en torno al concepto de practicas de riesgo y las
medidas de proteccién ante el VIH/sida.

El uso de la investigacién con metodologias participativas dirigida a
promover el cambio de la practica clinica en el ambito hospitalario,
tanto con pacientes como con profesionales de la salud, para la inclu-
si6én de los familiares en la dindmica y toma de decisiones en unidades
de cuidados intensivos. El trabajo de Concha Zaforteza esta en los ori-
genes del movimiento de humanizacién de las unidades de cuidados
intensivos (H-UCI) en los hospitales espafioles.

El empleo de los grupos de discusién para la aproximacion al cuidado
de la demencia. Adelaida Zabalegui y Ester Risco abordan el estudio del
cuidado de la demencia desde la perspectiva de pacientes, familia-
res cuidadores y profesionales, en el Aambito domiciliario y comunitario,
analizando las peculiaridades del contexto esparfiol en relacién con otros
paises europeos. Este estudio se enmarca en una investigacién amplia
en la que participaron ocho paises para identificar las mejores practicas
ante este problema de salud.

La construccion social y cultural del cuerpo en mujeres inmigrantes vul-
nerables a través de mapas corporales narrados. Los mapas corporales
narrados son una metodologia de investigacién cualitativa y participa-
tiva que utiliza representaciones visuales y narrativas para mostrar en el
cuerpo biolégico, emocional, espiritual y social los procesos que gene-
ran salud, bienestar, cohesién social, pero también padecimiento y ais-
lamiento. Denise Gastaldo y Lilian Magalhdes muestran la aplicacién de
esta metodologia en el ambito sanitario a partir de este estudio.
Convergencia entre tecnologia y metodologia cualitativa para el analisis
socioespacial de la salud. César Cisneros explora los vinculos entre tec-
nologia digital y metodologia cualitativa en los paises de habla hispana,
a partir del empleo de estas tecnologias en un estudio sobre salud sexual
y reproductiva en adolescentes en Paraguay, en el que se combinaron
datos espaciales con discusiones de grupos pequefios, mostrando los
hallazgos relacionados con la geografia social de la vida adolescente en
dicho contexto.
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Aungque no estan todos los que son, estos trabajos han sido seleccionados
porque, a nuestro parecer, son una excelente representacién de los tres ejes
fundamentales con los que podemos articular la investigacién cualitativa en
salud: un eje tematico (investigaciones que abordan problemas de salud emer-
gentes, teniendo en cuenta el perfil epidemiolégico de la sociedad actual), un
eje conceptual o metodolégico (donde se ilustran procesos de construccién de
marcos epistemolédgicos y metodoldgicos, que acompanan las diferentes fases
de la investigacién cualitativa en el campo de la salud) y un eje pragmaético
que enfatiza el caricter aplicado de la investigacién en salud (dado que su
objeto es el conocimiento y la comprensién de los fenémenos relacionados
con la salud-enfermedad, asi como la orientacién de las intervenciones mas
adecuadas en este campo).






1

La salud como objeto de investigacion
social. Una introduccion

La salud es el mejor instrumento para el desarrollo y mas aun, la mejor
plataforma para la paz. La proteccién y promocion de la salud del pueblo
es indispensable para un desarrollo econémico social duradero y
contribuye a mejorar la calidad de vida y alcanzar la paz mundial.

ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD, Carta constitucional, 1946.

La salud y la enfermedad son construcciones sociales que adquieren diferen-
tes significados y connotaciones a lo largo del tiempo y en diferentes contex-
tos sociohistdricos, politicos, econémicos y geogrificos, a menudo en paralelo
a los avances en los conocimientos y paradigmas dominantes.

En la antigiiedad clasica, la salud era entendida en contraposicién a la enfer-
medad y como la ausencia de esta. Estar sano equivalia a poder desarrollar las
actividades cotidianas. Se trataba de una nocién sumamente pragmatica, que
hacia compatible la definicién de sano con el sufrimiento de algunas molestias,
siempre que estas no afectaran decisivamente a la actividad ordinaria.

Con el nacimiento de la medicina cientifica se generaliza esta visiéon biolo-
gicista y monocausal de la enfermedad, dominada por criterios negativos
donde la salud se concibe como la ausencia de una «entidad morbosa», es
decir, de una lesién orgéanica o un trastorno funcional objetivable, por lo que
se buscaban lesiones subyacentes como causa de enfermedad.

Tanto René Dubos (1959), que propone una concepcién bidimensional de
la salud, referida tanto al bienestar fisico como mental, como Halbert L. Dunn
(1959), que aporté una descripcion de la salud incluyendo tres aspectos, orga-
nico o fisico, psicolégico y social, asi como Edward S. Rogers (1960) y John
Fodor et al. (1966), son ejemplos del intento de superacién de esta visién
reduccionista.

Los movimientos iniciados a mediados del siglo pasado en diferentes pai-
ses y por parte de organismos internacionales, como la Organizaciéon Mundial



18 CUADERNOS METODOLOGICOS 58

de la Salud (OMS), mostraron la necesidad de transcender el binomio salud-
enfermedad, adquiriendo protagonismo la perspectiva critica-social y ecol6-
gica, que contempla la salud en su dimensién multifactorial e integral, como
un derecho y un bien puiblico y colectivo a preservar por Gobiernos', institu-
ciones y ciudadania (Ramasco, 2014).

Diferentes circunstancias estdn en la base de estos movimientos. Por un
lado, la recuperacién del pensamiento médico social del siglo x1x y su reco-
nocimiento cientifico y politico a partir de los setenta del siglo pasado, que
mostraba las relaciones entre salud y sociedad, caracterizando procesos eco-
némicos y politicos, como el origen de perfiles epidemiolégicos complejos,
propios de situaciones de intensa desigualdad. Por otro lado, el desarrollo de
diversas corrientes de pensamiento progresista, inspiradas en la medicina
social en América Latina y la salud colectiva en Brasil.

Asimismo, la toma de conciencia de que, en las ultimas décadas y en los
paises industrializados, pese a los avances tecnolégicos y cientificos alcanza-
dos y las inversiones realizadas en el sector sanitario, no se estaba consi-
guiendo responder de manera eficaz y eficiente a los nuevos problemas de
salud y a las necesidades sentidas por las poblaciones, derivados del propio
desarrollo.

El méaximo exponente de esta amplia concepcion de la salud es la defini-
cién de la OMS recogida en su carta fundacional, del 7 de abril de 1946: «La
salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no sélo la
ausencia de afecciones o enfermedades» (OMS, 1946, p. 1). Aunque la defini-
cién resulté innovadora en su tiempo, al plantear una concepcién positiva y
exigente de la salud, mas subjetiva y menos «normativa», en la que se incor-
poraban los tres aspectos basicos del desarrollo humano, fisico, mental y
social, lo cierto es que fue objeto de muchas criticas.

Entre las principales criticas que ha recibido, estan la de resultar excesiva-
mente subjetiva, utépica y poco realista, al equiparar la salud con alguna
nocién de felicidad, y la de tener poca capacidad operativa dado que no ofrece
parametros o criterios que permitan medir o cuantificar la salud. Por ejemplo,
aquellas personas afectadas por la tirania, la injusticia, la desigualdad o la
marginacion social no podrian ser incluidas en la definicién y deberian ser eti-
quetadas como insanas.

Si bien la Declaracién Universal de los Derechos Humanos (ONU, 1948)
reconoce el derecho a la salud en su articulo 25, también se reconoce que hay
una serie de requisitos previos para la salud: la paz, la vivienda, el acceso a la
educacién, a los alimentos adecuados para mantener la vida, los ingresos

! Asi, en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos (1948), se reconoce el derecho a
la salud (articulo 25), al sefialar: «Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la salud, el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la
vivienda, la asistencia médica y los servicios sanitarios».
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minimos, un ecosistema estable, la justicia social y la equidad. La aplicacién
de este derecho esta condicionada por las politicas econémicas, sociales, y la
estructura socioeconémica y productiva que determina la distribucién de la
riqueza y el poder, y que es causa de la desigualdad entre grupos sociales.
Hablar de salud como prioridad colectiva, sin que se den estos requisitos pre-
vios, supone obviar la existencia de personas y grupos que carecen de estas
bases, por lo que no pueden desarrollar su potencial de salud.

El cambio de perfil epidemiolégico acaecido en las sociedades occidentales
desde mediados de los sesenta/setenta se manifesté en la disminucién de la
mortalidad debida a enfermedades infecciosas y agudas, junto con la emer-
gencia y paso a primer plano de la morbilidad por enfermedades crénicas y
degenerativas, lesiones y padecimientos mentales, lo que ha generado una
profunda transformacion del significado social de la enfermedad y sus efectos
(G6émez-Arias, 2001).

Por otro lado, la enfermedad y la salud son conceptos muy ligados a los
contextos socioculturales. Son el objeto de representaciones sociales en donde
el cuerpo es solo uno de los aspectos de una realidad compleja. La incidencia
de enfermedades concretas varia entre sociedades, y en el interior de estas, los
diferentes grupos interpretan y tratan las dolencias segun el contexto socio-
cultural en que han sido socializados. Las normas sobre cuerpos sanos y
enfermos son construcciones culturales que varian en el tiempo y en el espa-
cio. Asimismo, los significados sobre la enfermedad son variados segtin explo-
remos la perspectiva de unos u otros actores sociales, prueba de ello es el
estudio de sus diferentes dimensiones.

En efecto, a principios de los aios setenta, el médico y antropélogo nortea-
mericano Horacio Fabrega (1972) plantea una distincién entre dos dimensio-
nes de la enfermedad: disease e illness. La primera, disease, hace referencia a
las dimensiones biol6gicas de la enfermedad. Esto es, aquellas anormalidades
funcionales o estructurales de base organica que pueden ser observadas direc-
tamente a través de sus signos o por otros medios.

La segunda, illness, hace referencia a las dimensiones culturales de la
enfermedad, especialmente a la construcciéon semiética, semiolégica y feno-
menoldgica de los sintomas y otras formas de expresion. Designa también, en
este sentido, el proceso por el cual procesos patolégicos organicos o sensacio-
nes de malestar son reconvertidos en experiencias individuales significativas.

Posteriormente, Kleinman, un psiquiatra con formacién antropoldgica,
toma distancia de la medicina clasica para poder estudiarla como un sistema
médico mas, dentro del conjunto de los sistemas médicos que toda sociedad
estructura para la atencién a sus problemas de salud. Asume la diferenciacién
entre disease e illness, desarrollada por Fabrega, pero va mas alla y, basdandose
en la apropiacion del concepto de sistema cultural desarrollado por Geertz,
hace el analisis de la biomedicina como cualquier otro sistema médico (Klein-
man, Eisenberg y Good, 1978; Fabrega, 1972; Geertz, 1973).
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El término sickness alude a las dimensiones sociales de la enfermedad vy,
por tanto, a las relaciones sociales en donde se insertan los procesos de enfer-
medad, y a sus articulaciones ideoldgicas, sociopoliticas y econémicas, siendo
su orientacién mas sociolégica y centrada en las practicas y en los contextos
sociales. Las nociones generales ignoran habitualmente la manera en la que
nos diferenciamos como individuos, asi como también la enorme diferencia
en expectativas de salud que tenemos entre los diferentes grupos sociales.

El abordaje cualitativo ha mostrado su pertinencia para aproximarse al
estudio y comprensién de los procesos de la salud y la enfermedad desde un
enfoque integral que combine cuestiones sociolégicas y antropolégicas, ade-
mas de las puramente biolégicas y referidas al estado de los conocimientos
médicos sobre dichos procesos, teniendo en cuenta las causas estructurales
que estan en la base de los mismos.

A continuacién vamos a desarrollar con mas profundidad un recorrido his-
térico sobre diferentes aportaciones al estudio social de la salud, de una parte,
asi como a proponer un marco tedrico y conceptual mas o menos aceptado
para seguir avanzando. Cerraremos el capitulo con un repaso a la produccién
de investigacion cualitativa en salud en nuestro contexto.

1.1. Las desigualdades sociales y su impacto en la salud

A finales del siglo xvmi, diferentes autores habian aportado estudios que evi-
denciaban el reconocimiento de la influencia en la salud de los factores exter-
nos vinculados a las actividades cotidianas. Destacan los estudios sobre las
caracteristicas del trabajo y las enfermedades profesionales, de Bernardino
Ramazzini; la calidad del agua de consumo, de John Snow; las caracteristicas
de la vivienda en los barrios pobres, de John Ferriar; la fabrica como produc-
tora de enfermedad, de Thomas Percival; las condiciones de vida miserables y
el sanitary movement britanico, liderado por Edwin Chadwick y fundamen-
tado en los planteamientos de su Sanitary Report, o el hambre y la mala
higiene, de Rudolf Virchow. Estos aportes cientificos fueron decisivos para la
gestacion de un nuevo paradigma, la medicina social, que abrié las puertas a
la incorporacién de las ciencias sociales a la medicina.

En el siglo x1x, el estudio de los determinantes sociales de la salud y de la
enfermedad centré la atencion del trabajo sociolégico desde sus inicios. Ejem-
plos de dicho interés son los textos ya clasicos de Friedrich Engels sobre las
desigualdades econdémicas, juridicas y sociales de los trabajadores denuncia-
das en Francia e Inglaterra, o el estudio del suicidio, de Emile Durkheim.
Durante el siglo xx, continuari este interés en diferentes regiones y paises con
el desarrollo de la incipiente sociologia de la salud.

A principios de 2005, la OMS cre6 la Comisién de Determinantes Sociales
de la Salud (CSDH, por sus siglas en inglés) con el propésito de recoger y
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resumir la informacién cientifica disponible sobre céomo factores sociales
tales como las relaciones de empleo, la globalizacién, los servicios sanitarios,
la exclusion social, el género, el ambiente urbano o el desarrollo infantil gene-
ran desigualdades de salud en el mundo, a fin de desarrollar recomendaciones
politicas para reducirlas.

La Comisién, formada por cientificos, politicos, expertos y miembros de la
sociedad civil junto con un amplio grupo de comisionados del mundo de la
politica y la ciencia, entre los que se incluyen el expresidente de Chile Ricardo
Lagos, el senador italiano Giovanni Berlinguer y el premio Nobel de Econo-
mia Amartya Sen, estuvo dirigida por el epidemiélogo britanico de origen aus-
traliano Michael Marmot.

En agosto de 2008, se publicé el informe Reducir la desigualdad en una
generacion: equidad en salud a través de la accién sobre los determinantes socia-
les de la salud, con las principales conclusiones y recomendaciones politicas
de la Comisién.

En el informe, se demuestra cémo la desigualdad en salud es la principal
«enfermedad» que asola el planeta, tanto en los paises mas ricos como en
aquellos mas pobres, y se destaca el hecho de que las causas fundamentales de
la desigualdad en salud no se deben a factores biolégicos o genéticos, los «esti-
los de vida», los servicios de salud o la riqueza general de un pais, sino a la
desigual distribucién en el poder econémico y social existente entre y den-
tro de los paises, que condiciona las politicas sociales y econémicas, y que, a
su vez, influye en la salud de las personas (Benach, Vergara y Muntaner, 2008).

Las desigualdades sociales en salud son aquellas diferencias en salud,
injustas y evitables, entre grupos poblacionales definidos social, econémica,
demografica o geograficamente (Solar y Irwin, 2010). Estas desigualdades son
el resultado de las distintas oportunidades y recursos relacionados con la
salud que tienen las personas en funcién de su clase social, sexo, territorio o
etnia, lo que se traduce en una peor salud entre los colectivos socialmente
menos favorecidos (Whitehead, 2006).

Numerosos estudios cientificos muestran que las desigualdades en salud
son enormes, y responsables de un exceso de mortalidad y de morbilidad
superior a la mayoria de factores de riesgo de enfermar conocidos. Ademas,
en aquellos ambitos donde se ha estudiado, estas desigualdades casi siempre
aumentan, ya que la salud mejora mas rapidamente en las clases sociales mas
aventajadas (Benach, 1997; Benach y Muntaner, 2005). La evidencia cientifica
también sefiala que estas desigualdades pueden reducirse si se aplican las
intervenciones y politicas publicas sanitarias y sociales adecuadas (White-
head, 2006).

La investigacién cualitativa ha venido tradicionalmente a complementar el
analisis de las desigualdades sociales en salud, con el fin de alcanzar una com-
prensiéon amplia y profunda de su génesis y su relacion con las condiciones
estructurales de vida, trabajo y pertenencia.
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Existen distintos modelos para explicar las causas o factores determinan-
tes de las desigualdades en salud como el propuesto por Orielle Solar y Alec
Irwin para la Comisién de Determinantes Sociales de la Salud de la OMS
y por Vicen¢ Navarro (Solar y Irwin, 2010). El modelo contiene dos elemen-
tos principales: los factores estructurales y los factores intermedios de las
desigualdades en salud (figura 1.1).

FiGura 1.1.
MARCO CONCEPTUAL SOBRE DETERMINANTES SOCIALES DE LA SALUD ELABORADO POR LA
CoMmISION NACIONAL PARA REDUCIR LAS DESIGUALDADES SOCIALES DE LA SALUD.
ApArTADO DE NAVARRO (2004) Y SorAR Y IRWIN (2007)

DETERMINANTES ESTRUCTURALES DETERMINANTES
DE LAS DESIGUALDADES EN SALUD INTERMEDIOS

Condiciones de empleo y trabajo
Trabajo doméstico y de cuidados
Ingresos y situacién econdmica

Vivienda y situacién material

DESIGUALDADES EN SALUD

CULTURA Y VALORES

De acuerdo con estos modelos, los habitos saludables y los estilos de vida
no son consecuencia de conductas independientes, sino que estan insertos en
un contexto o entramado social determinado.

Partiendo, por tanto, de que el proceso de salud-enfermedad-atencion es
un fenémeno complejo, dindmico y diverso, la investigacion del mismo
requiere un abordaje multidimensional con diferentes estrategias. Como dice
Fernando Conde (2002), lo que podemos denominar «perspectiva cualitativa»
es una mirada, una orientacién, un abordaje intrinseco a las ciencias de la
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salud que forma parte constitutiva y consustancial de su corpus teérico e his-
torico, dado que el conjunto de saberes y disciplinas que la integran tienen ese
caracter hibrido y fronterizo entre las ciencias de la naturaleza y las ciencias
sociales.

1.2. Teorias y metodologias

En consonancia con la tltima afirmacién de Conde, recordemos que las cien-
cias sociales aspiran al conocimiento de la realidad de manera cientifica, lo
que supone que tal conocimiento ha de contener un componente teérico y
otro empirico. Los conocimientos cientificos o se derivan de la investigacién
de la realidad o bien se comprueban mediante la investigacién de la realidad.
Teoria y empiria (experiencia, realidad) son inseparables en el conocimiento
y la practica cientificos.

Conceptualmente, sin embargo, podemos abordar la investigacién social
como un conjunto de tareas que pueden describirse de manera mas o menos
independiente de la teoria, al menos con fines descriptivos. Asi, el propio tér-
mino investigacién nos remite a la busqueda de «vestigios», que literalmente
significan huellas, es decir, evidencias que en el contexto cientifico han venido
en denominarse datos. Un dato seria la unidad minima de informacién acerca de
algo; ese algo es nuestro objeto de conocimiento cientifico, o, mas a menudo,
de una parte de nuestro objeto. La metodologia de investigacion seria entonces
la manera en que obtenemos informacién (datos) con el fin de alcanzar un
conocimiento cientifico sobre la realidad. Responderia a la pregunta de cémo
investigamos. Ocupan un lugar central en la respuesta los procedimientos con-
cretos con que obtendremos nuestros datos, esto es, las técnicas de investiga-
cién. Tanto la metodologia (0 manera) como la o las técnicas concretas que
utilicemos en nuestra investigacién han de adecuarse al objeto de la misma. El
objeto de conocimiento, por tanto, sera lo que nos sugiera o proponga la manera
idénea de abordarlo, asi como el procedimiento técnico con el que obtengamos
la informacién relevante llamada datos. Desde nuestro punto de vista sola-
mente existe una regla que debamos seguir a la hora de elegir (y evaluar) la
metodologia de investigacién que utilicemos: que esta se adecte al objeto de la
investigacién. Esta afirmacion elemental (si la metodologia es la manera en que
se investiga un objeto de conocimiento, la manera correcta vendra determinada
por ese objeto, serd la que se adapte a ese objeto) justificara nuestra eleccién
metodolégica como procedimiento idéneo de abordaje empirico de algunas de
las dimensiones de un objeto de conocimiento.

La realidad social y de la salud ya hemos presentado que es suficiente-
mente compleja como para albergar numerosas dimensiones. Si la dimensién
que compone nuestro objeto de investigacion es susceptible de abordarse de
manera cualitativa, la metodologia cualitativa sera la correcta. Otras muchas
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dimensiones permiten, sugieren o aun exigen un abordaje de tipo cuantita-
tivo, ese abordaje serd entonces el correcto. Esto se extiende obviamente a la
dimension de las técnicas de investigacion, que son herramientas, y solo su
utilidad nos puede dar la medida de su pertinencia, nunca el estilo personal
del investigador, sus gustos o adscripcién a una escuela. Ni una encuesta ni
un grupo de discusién, por ejemplo, valen para investigar cualquier cosa. Son
técnicas de distintas metodologias o maneras de investigar y solo el objeto (la
adecuacion al objeto) que queramos investigar ha de sugerir la manera
correcta.

Pero no puede obviarse que hay un elemento mas que se hace crucial para
entender la eleccidn, y ese es el planteamiento teérico o conceptual del pro-
blema a investigar. Los capitulos finales de este libro son un ejemplo muy
apropiado de ello.

Cada uno de los expertos que han compartido su trabajo para servirnos
aqui de ejemplos y experiencias en investigacion cualitativa en el campo de la
salud han llegado a su propia eleccién de la metodologia desde muy distintas
perspectivas y planteamientos. Todas ellas nos parecen excelentes y todas
ellas muestran su pertinencia. Es cada investigador o investigadora, por tanto,
quien, junto con el enfoque empirico, esta definiendo su objeto bajo un plan-
teamiento del mismo o perspectiva, y a ello de manera genérica podemos
denominarlo marco teérico. No es el caso aqui profundizar en el debate ter-
minolégico, y como bien sefialan Mercado, Villasefior y Lizardi (2000), a
menudo se alude a paradigmas, orientaciones, escuelas, movimientos teéricos
y aun aproximaciones de manera casi sinénima, aun cuando existen claras
diferencias entre unos y otros términos; pero si proponemos que con marco
tedrico nos refiramos a un cuerpo mas o menos articulado de conceptos, de
diverso grado de profundidad, que incorpora conocimientos y concepciones
acerca de la realidad social, asi como sobre su estructura y su funcionamiento.
La importancia de los marcos tedricos radica en que en tanto contribuyen a
definir el objeto también determinan las maneras en que podemos acceder a
su conocimiento. Esto es esencial para comprender la metodologia, pues,
como enseguida observaremos, determinadas concepciones sobre la realidad
social, las relaciones y los individuos van a ser las que justifiquen (y hagan id6-
neos) muchos de los planteamientos que se desarrollan en este libro.

Y si no hay acuerdo en la terminologia mucho menos (o quiza por ello) en
cuanto al nimero de marcos teéricos que se manejan en metodologia cualita-
tiva; algunos autores proponen hasta diez, mientras otros los reducen a dos.
Aqui solamente vamos a enumerar (sin ningtin 4nimo de exhaustividad) algu-
nos de los planteamientos o marcos que nos parecen mas potentes y con
mayor aplicacion al campo de la investigacién cualitativa en salud. Por lo
demas todos ellos tienen honda tradicion y existen numerosas fuentes con las
que desarrollarlos (ver Sarabia y Zarco, 2007; Vallés, 1997; Denzin y Lincoln,
1994). Asi, el interaccionismo simbdlico (principal marco teérico de la Escuela
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de Chicago, representado por Charles H. Cooley, John Dewey, Robert Park,
William. I. Thomas, Florian Znaniecki y sobre todo George Herbert Mead y
formalizado por Herbert Blumer, 1982), la fenomenologia (que parte de la
filosofia fenomenolégica de Edmund Husserl, desarrollada por Alfred Schutz,
Heideger, Merleau-Ponty, etc.), la etnometodologia (Harold Garfinkel, Aaron
Cicourel), el constructivismo (Berger y Luckman), la teoria critica (Max
Horkheimer, la Escuela de Frankfurt), la etnografia o enfoque etnografico de
la antropologia, que incluye, por ejemplo, el interpretativismo (Cliford Geertz),
o la sociolingtiistica (Vigotsky, Bajtin, Bourdieu, Worf y Sapir, Barthes). Pue-
den también mencionarse algunos otros planteamientos que en ocasiones se
proponen como orientaciones en investigacion cualitativa en salud, como
serian el feminismo, el humanismo critico, la hermenéutica, la dramaturgia,
o el psicoanalisis.

Finalicemos afirmando que estos marcos tedricos constituyen conjuntos
de conceptos mas o menos formalizados que presentamos como referencias
habituales, pero hay que considerar que a menudo no se utiliza un marco teé-
rico «puro», ni siquiera solo un marco, sino que lo habitual es que cada inves-
tigador acabe disefiando su propio conjunto de conceptos, teorias y
clasificaciones, en funcién de sus intereses, formacién e inquietudes. Ademas,
no lo olvidemos, las investigaciones se hacen en un contexto histérico y cultu-
ral, y, por tanto, son en parte producto de una época, y no es dificil observar
histéricamente la utilizacién de una u otra perspectiva.

No queremos dejar pasar la ocasién para, brevisimamente, sefialar la cre-
ciente presencia de un error especialmente en los estudios cualitativos en el
campo de la salud. Se trata de la alusion a la teoria fundamentada (grounded
theory) como si esta fuera una teoria, un marco teérico. Desafortunadamente,
y pese a acabar de cumplirse cincuenta afios de su publicacién, algunos auto-
res no han reparado en que las ideas de Glasser y Strauss contienen una serie
de principios y orientaciones para la construccién de teoria en la investiga-
cién cualitativa, por tanto, no son un marco tedrico, sino un procedimiento
analitico. Los cuadernos metodolégicos 37 y 40 del CIS lo muestran de manera
profusa.

Cualitativo vs. cuantitativo

Como en tantas ocasiones, resulta util abordar ahora una caracterizacién
dicotémica de algunos de los rasgos y principios de la manera cualitativa de
investigar en comparacion con la cuantitativa. Aunque es cierto que se trata
de una simplificacién (las dicotomias lo son), también proporciona una
herramienta explicativa muy potente, y por ello la vamos a utilizar con fines
puramente expositivos, sin 4nimo de agotar en absoluto la comparacién. Por
lo general, ademas, los principios de la metodologia cuantitativa son mejor
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conocidos y la referencia a ellos nos parece que puede ayudar a comprender
mejor la sensibilidad cualitativa. El siguiente cuadro, utilizado en diversos
lugares con diferentes variaciones, resume las dimensiones que nos interesa
presentar.

Tasra 1.1
COMPARACION DE LAS CUALIDADES PROPIAS
DE LAS METODOLOGIAS CUALITATIVA Y CUANTITATIVA

Metodologia cuantitativa Metodologia cualitativa
Cantidad Cualidad/Calidad
Numeros Palabras
Estadistica Hermenéutica
Explicacion Comprension
Nomotético Idiografico
Extension Intension/Intensividad
Deduccioén Induccion
Objetividad Subjetividad
Fiabilidad Validez
Etic Emic

Cada una de estas parejas de términos, de manera un tanto arquetipica,
insistimos, nos remite a planteamientos o abordajes diferentes sobre distintos
aspectos relativos a la investigacion. Algunas parejas aluden a planteamientos
generales, mientras que otras se refieren a intenciones, alcance, criterios de
calidad o aun a estilos analiticos. Pese a su heterogeneidad tienen la ventaja
de que ayudan a ir profundizando en la caracterizacién de la metodologia
cualitativa.

La dicotomia cantidad/cualidad es la méas basica de todas y la que da nom-
bre a ambos planteamientos investigadores. La metodologia cuantitativa
necesita cuantificar (medir cantidades de) fenémenos, caracteristicas de los
mismos, dimensiones, lo que sea. Es su condicion sine gua non: una manera
de investigar a través de la exploracion de elementos mensurables, es decir,
medibles, cuantificables. Por analogia a la metodologia cuantitativa, que
requiere de cantidades, podria caerse en el error, habitual por desgracia, de
suponer que todo otro planteamiento investigador que no usa cantidades es,
de hecho, metodologia cualitativa, cosa que no es cierta y més bien fomenta
la sensacion de una especie de licencia de corso para la chapuza de la que en
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la metodologia cualitativa llevamos décadas tratando de distanciarnos. Afir-
mar que la metodologia cualitativa se interesa mas por las cualidades es una
manera de referirnos a que numerosos aspectos de las realidades sociales y de
salud objeto de nuestro estudio no deben ser contados, enumerados, pues en
esa operacion se desvirttian, pierden su propio sentido, cuya captacion es pre-
cisamente nuestra principal meta. Llegar a comprender e interpretar los sen-
tidos sociales que los actores asignamos a los distintos fenémenos y procesos.

En ese sentido la alusién al par niimeros/palabras abunda en el hecho de la
numerizacién cuantitativa. Si bien nos permite aqui empezar a profundizar,
mediante el término «palabras», en el formato por asi decir de los datos de la
metodologia cualitativa, habitualmente presentados en forma de palabra (que
constituyen textos, discurso, etc.). Sobre todo ello volveremos en numerosas
ocasiones a propdsito de la produccién de datos en cada una de las distintas
técnicas que se abordan en este libro y, desde luego, en el capitulo sobre ana-
lisis.

A ese respecto, el analisis nos sirve como introduccién a la pareja de térmi-
nos estadistica/hermenéutica, pues precisamente sefiala una de las distincio-
nes fundamentales entre la metodologia cuantitativa y la cualitativa a la hora
del analisis de datos, analisis que en buena légica depende a su vez del tipo de
datos, numéricos o de sentido. A ese respecto Miguel Beltran (2012) una vez
mas realiza un brillantisimo ejercicio de clarificacién metodolégica al presen-
tar y desarrollar el papel de la hermenéutica en la sociologia empirica. Asi, la
estadistica es la principal herramienta para el analisis de datos cuantitativos
(o de tipo numérico) en un intento de explicacién causal de los aspectos que
pueden medirse de esa realidad social. La hermenéutica, por su parte, preten-
deria captar «el sentido de las cosas sociales, sentido que no se puede contar
o medir, sino que hay que comprender a través de su interpretacién, y que
permite describir y explicar la realidad del mismo modo en que lo hace en las
ciencias fisico-naturales la relacién causal entre variables» (Beltran, 2012, p.
13), y la metodologia cuantitativa que intenta emularlas, afiadimos nosotros.

La dicotomia explicacion/comprension abunda en esa misma idea tan cla-
ramente expresada por Beltran. Los fen6menos «naturales», asi como la rela-
cién entre elementos, aspectos o «variables» de los fenémenos sociales
abordados por la metodologia cuantitativa, son susceptibles de explicacién
matematica o estadistica. Sin embargo, otras dimensiones, precisamente las
consideradas mas interesantes por los investigadores con metodologia cuali-
tativa, requieren por definiciéon de una comprensién interpretativa, es decir,
requieren que alguien (un sujeto) sea capaz de captar el sentido de esos
hechos, datos u observaciones. Y no nos referimos solamente a la necesaria
comprension empatica, sobre cuya importancia volveremos, que permite al
investigador cualitativo ponerse en el lugar del otro. Como los distintos mar-
cos tedricos nos han sugerido, se trata de la capacidad que solo una persona
tiene de poder comprender a otra. Este hecho en si mismo deberia ser
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suficiente para desmontar todas las fraudulentas pretensiones de los distintos
(y cada vez méas numerosos) programas informaticos de «analisis» (sic) cuali-
tativo, sobre los que volveremos en su capitulo correspondiente, y que pese a
su utilidad e interés para una parte del trabajo con los datos cualitativos de
ningin modo analizan porque jamés podran comprender, captar los sentidos.

La pareja de términos nomotético/idiogrdfico, practicamente en desuso,
tiene su filiacién en la discusién ya mencionada de la filosofia alemana sobre
las ciencias de la naturaleza frente a las ciencias de la cultura y la acuné Win-
delband (1980). Se refiere a distintos tipos de conocimiento, el nomotético
persigue establecer leyes generales y aplica su estudio a lo constante y repeti-
ble, mientras que el conocimiento idiografico se fija en lo especial, lo particu-
lar, y su afan no es el de generar leyes sino precisamente el de la comprensiéon
de los fenémenos. Como se observa, esos planteamientos reflejan bastante
bien las dos sensibilidades que venimos comparando.

En ese sentido, ademads, nos ayudan a entender la siguiente pareja de tér-
minos: extension/intension o intensividad. La légica de la investigacién cuan-
titativa, que maneja cantidades, aspira en consonancia a un analisis estadistico
de esos aspectos que a su vez requieren de una minima extensién. Esto se
observa con mucha claridad, por ejemplo, en el tamarfio y tipo de las muestras
(aspecto sobre el que volveremos enseguida y en capitulos posteriores). La
aspiracién cualitativa (idiogréafica, comprensiva y hermenéutica) concentra
mucho mas su esfuerzo en unos pocos casos que analiza intensivamente (e
intensamente, vale decir), en profundidad. Ello, ademas, no puede hacerse
con un numero extenso de sujetos.

Con la oposicion deduccion/induccion nos referimos a dos de las légicas
clasicas del conocimiento, el llamado hipotético/deductivo y el inductivo. En
verdad se trataria, ya lo mencionamos mas arriba al hablar de la necesidad de
acudir a la realidad (o a lo empirico), tanto de dos maneras de generar cono-
cimiento cientifico como de dos momentos en la investigacion, o, para ser
mas precisos, del orden de esos momentos.

Habitualmente las ciencias fisico-naturales han explotado el método
deductivo en el que la formulacién racional de una hipétesis requiere de una
ulterior comprobacion (validaciéon o falsacién) de la misma por alguna
prueba objetiva, experimental, de medida. Es decir, en esta 16gica primero
piensas una explicacién de los fenémenos y luego vas a los fenémenos mis-
mos para comprobarla. Muchos motivos explican que en la investigacién
con metodologia cualitativa no sea esa practica la mas habitual. La comple-
jidad de los fen6menos objeto de conocimiento (y nuestra incapacidad pre-
via para siquiera hipotetizar un atisbo de comprensién de los mismos) nos
sugiere que el orden correcto es ir al mundo empirico, a la observacién o
investigacién del objeto en un primer momento y derivar de la propia inves-
tigacion, o inducir, los posibles elementos explicativos de los mismos. Sobre
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ello volveremos, pues se trata de una diferencia muy significativa, que, por
otra parte, nos sefiala el camino en la construccién de teoria.

La anterior pareja de términos nos ayuda a situar el siguiente campo de
las discusiones clasicas (y estériles) entre cuantitativo y cualitativo, aquella
que nos sugiere los términos objetividad/subjetividad, en la que el término
objetividad nos remitiria a uno de los principales criterios de calidad del
conocimiento cientifico, en el sentido de que este no ha de ser dependiente
de la subjetividad de quien conoce sino aséptica plasmacién de los rasgos del
objeto estudiado. Quiza esto funcione para los objetos de conocimiento
fisico-natural (y ni siquiera en ese dmbito parece haber acuerdo), pero es un
criterio de cientificidad que se adapta mal a la peculiaridad de nuestro objeto
de conocimiento, el social, que aborda fenémenos y procesos que en ultima
instancia siempre estan protagonizados por... jsujetos! Esto es lo que Flo-
rian Znaniecki denominé «el coeficiente humano» de los datos de las cien-
cias sociales, que, en sus propias palabras, «son siempre de alguien, nunca
de nadie» (Znaniecki, 1934, pp. 136-137). Por su parte, el gran metoddlogo
espafol Jesus Ibafiez siempre parafraseaba la frase «si fuera un objeto seria
objetivo, como soy un sujeto solo puedo ser subjetivo». La subjetividad de la
investigacién cualitativa, sin embargo, se viene utilizando como arma arro-
jadiza para sefialar que la participacion del investigador o de la investiga-
dora en el andlisis e interpretacién de resultados (imprescindible, y cuanto
mads intensa, mejor) no seria mas que una evidencia de su parcialidad, ten-
denciosidad o falta de rigor, todo ello como sinénimos peyorativos de la idea
de subjetividad. No podemos detenernos mucho en esta falacia, pero si
recordar e insistir en el hecho de que no hay peor subjetividad (entendida
como desvirtuacién involuntaria de la realidad investigada por efecto de
nuestros propios valores, creencias, etc.) que el objetivismo ingenuo de
quien cree que por aplicar procedimientos estandarizados y vestir una bata
blanca (o usar un programa estadistico, que tanto da) estd vacunado del
riesgo de proyectar sus valores en los resultados de su investigacién. Al con-
trario, sostenemos, y a lo largo de todo el libro insistiremos en ello, que solo
la absoluta (y honesta) conciencia de que somos personas tratando de com-
prender a otras personas nos puede prevenir del riesgo de la subjetividad
entendida como conocimiento parcial y partidista. En ese sentido preferi-
mos hablar de la necesaria cientificidad, rigor, imparcialidad, honestidad
intelectual, etc., que tratandose de investigacién social necesariamente ha
de ser subjetiva, es decir, auténticamente libre de valores, cosa de la que la
llamada objetividad cientifista no es ni mucho menos garantia. Queremos
insistir en la importancia de comprender bien esta distincién, mas alla del
«subjetivismo» como término descalificador. En el capitulo de analisis desa-
rrollaremos en profundidad cémo la calidad de nuestras conclusiones depen-
derd en parte de nuestra capacidad de meternos a nosotros mismos como
investigadores en la compleja ecuacion del analisis.
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Y siguiendo con los criterios de calidad hemos propuesto también la pareja
de términos fiabilidad/validez, que en este caso remiten a dos dimensiones dis-
tintas de la calidad de nuestra investigacién. En ese sentido esta dicotomia es
diferente a las anteriores, pues toda investigacién cientifica ha de contar con
unos minimos tanto de fiabilidad como de validez. Sin embargo, digamos que
«el fuerte» de la metodologia cuantitativa, una de sus sefias de identidad si se
quiere (y desde luego de sus aspiraciones y/o presunciones), es la fiabilidad,
mientras que, siendo esta el punto mas débil de las investigaciones cualitati-
vas, sin embargo, pueden presumir de una gran validez. La fiabilidad seria un
criterio que evalia la precisién de los resultados de una investigacién inci-
diendo en lo que se suele llamar la estabilidad de la medida, es decir, que el
instrumento mide lo que dice medir de manera consistente (da igual quién lo
maneje, hacerlo en distintos momentos, con distintas muestras, etc.). Obvia-
mente este criterio se adapta muy bien a planteamientos investigadores como,
por ejemplo, la encuestas. La validez, en cambio, siendo igualmente un crite-
rio de calidad de los resultados (y los disefios), enfatiza esa evaluacién en el
hecho de la relevancia o capacidad explicativa/comprensiva de lo medido. Es
decir, la validez apunta a la pertinencia de lo investigado para explicar o com-
prender el objeto de conocimiento. A menudo los resultados de una investiga-
cién cualitativa no pueden someterse al rigor de una prueba de fiabilidad (en
verdad los propios objetos de conocimiento son muy cambiantes) pero sin
embargo si son capaces de argumentar su capacidad y potencia comprensiva
dada precisamente su idoneidad para captar las claves del fenémeno objeto de
estudio.

Hemos dejado para el final la oposicién etic/emic porque nos comienza a
situar ya en otro ambito de sensibilizacién que queremos ir introduciendo.
Esta pareja de términos, en cualquier caso, suele utilizarse para explicar la
intencién del investigador de entender a los sujetos que forman parte del
objeto de su investigacién en sus propios términos, es decir, evitando en lo
posible proyectar sobre sus realidades nuestras categorias. Los términos etic y
emic proceden de la lingiiistica, son la abreviatura de fonemic y fonetic. La
fonética, como los investigadores etic, sirve para, sin conocer una lengua,
poder hablarla (es decir, leerla y que suene como a quien de verdad la habla le
sonaria). Es, desde luego, préictica para cuando viajas al extranjero y, sin saber
por qué se dice algo en la manera en que se dice en la lengua que no conoces,
ser «entendido». Pero la investigacién cualitativa nunca puede quedarse en
ese nivel de pseudocomprension. La postura investigadora emic enfatiza la
necesidad de empaparse previamente de la cultura ajena (simbolos, valores,
representaciones, definiciones de la situacién y, por supuesto, lenguaje) para
desde esos elementos intentar comprenderla, como si se fuera un miembro de
ella, es decir, comprender los fenémenos como sus propios protagonistas.

Es evidente que en un segundo momento hay que hacer el ejercicio etic de
traducir o hacer entender a colegas o publico en general (que no han hecho
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nuestro ejercicio de inmersién) las claves del fenémeno estudiado, su foné-
tica, por asi decir.

Todas las dicotomias sefialadas nos han ayudado a ir perfilando una cierta
posicién, planteamiento o filosofia investigadora si se quiere. Ademas de esas
dicotomias, que nos han permitido senalar algunos aspectos relevantes, existe
toda una serie de conceptos clave que, parafraseando al gran Howard Becker
(2011), constituirian algo asi como los elementos basicos «del oficio» de inves-
tigador o investigadora con metodologia cualitativa y que desarrollaremos en
el siguiente capitulo, dedicado al disefio de la investigaciéon en los estudios
cualitativos en salud.

1.3. La produccion de investigacion cualitativa en salud
en nuestro contexto

Como venimos afirmando, la perspectiva cualitativa permite una compresién
profunda de la realidad desde el punto de vista de los sujetos, asi como de los
contextos en los que estan insertos, y estd siendo objeto de creciente aten-
cién en el campo de la salud, y, especificamente, en el de la salud publica. Aun
asi, en Espana la investigacién cualitativa en salud (ICS) tiene un desarrollo
relativamente reciente y las ciencias sociales y la antropologia han tenido
gran influencia en dicho desarrollo.

Ya se ha sefialado que, desde las primeras décadas del pasado siglo, el estu-
dio de la influencia de los determinantes sociales en la salud constituy6 uno
de los focos fundamentales de atencién del trabajo sociolégico.

Si bien no es objeto de este texto llevar a cabo un resumen de los aportes
realizados en este campo, mencionaremos algunos autores que resultan cla-
ves aun a riesgo de omitir a muchos otros que también resultaria obligado
mencionar. Asi, Talcott Parsons y Robert Merton, que aportaron estudios fun-
damentales sobre el funcionamiento del sistema social y la desviacion, siendo
el segundo precursor de las investigaciones en el campo de la sociologia de la
educacién médica; Ervin Goffman, que destacé por sus ensayos sobre la situa-
cién social de los enfermos mentales y el estigma; Howard Becker, como refe-
rente de la sociologia de la desviacion e impulsor de la teoria del etiquetamiento
con trabajos como Boys in White (Becker et al., 1961); Freidson y Mechanic,
que abordan la profesionalizacién de la medicina; Michel Foucault, con su
extensa produccién sobre El Nacimiento de la Clinica (Foucault, 2007) y la
genealogia del poder y los sistemas de control social de la vida, o Vicente
Navarro, con su dilatada produccion sobre derechos humanos, crisis econé-
mica y la influencia de las politicas neoliberales sobre la salud.

En Espafia, desde el punto de vista académico, solo desde mediados de la
década de los setenta se encuentran trabajos sistemaéticos sobre la sociologia de
la medicina y la salud, desde un punto de vista eminentemente sociologico. Dos
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de los autores mas prolificos y significativos de las tres ultimas décadas del
siglo xx son Jestis Manuel De Miguel, que cuenta con sendos estudios sobre poli-
tica sanitaria, y Josep Antoni Rodriguez Diaz, cuyos trabajos han estado vincu-
lados a la sociologia de la salud y de la sanidad, profesiones y organizaciones.
Destacan también los trabajos de Carmen Dominguez Alcén, sobre la sociologia
de los grupos profesionales, con especial interés en la enfemeria, y los de Maria
Angeles Duran, sobre economia de la salud y la importancia econémica del cui-
dado no remunerado. En la primera década del siglo xx1 destacan los trabajos
desarrollados por el Departamento de Sociologia de la Universidad de Navarra 'y
la profesora Lourdes Lostao, cuyas investigaciones se han centrado en el estudio
de las desigualdades sociales en salud y en las diferencias socioeconémicas en la
utilizacion y accesibilidad de los servicios sanitarios, asi como en la identifica-
cién de los determinantes sociales y econémicos de la enfermedad. Asimismo,
resulta obligado mencionar los aportes de los sucesivos informes FOESSA,
sobre desarrollo social, exclusién, pobreza y politicas sociales, y los infor-
mes sobre estructura y situacion social de Espafia del Centro de Investigaciones
Sociolégicas, que abordan aspectos de salud y calidad de vida (Torres, 2015).

Inicialmente, como es de sobra conocido, la aproximacién cualitativa se
empled en el campo de los estudios de mercado en la década de los sesenta del
pasado siglo, para incorporarse paulatinamente con posterioridad a la inves-
tigacién sociolégica general.

Mas aun, en la investigacién sociolégica se dio una gran preferencia por
metodologias cualitativas tales como los grupos focales para estudiar las acti-
tudes de los ciudadanos hacia el seguro social o temas de salud especificos
como la promocién y educacién para la salud, el aborto o las concepciones
sobre la salud de diferentes grupos sociales (Sarabia y Zarco, 2007).

En el caso de la investigacién antropolégica, florecié en Espana entre los
sesenta y los setenta, influenciada por las publicaciones de autores extranje-
ros interesados en el caricter y las tradiciones de la poblacién espafiola
durante los cincuenta y los sesenta. También la produccién amplia y abun-
dante en el ambito de la antropologia médica espafiola durante los setenta y
principios de los ochenta supuso un gran impulso para la investigacién cuali-
tativa en salud (Martinez-Hernaez et al., 2015).

Prat, Pujadas y Comelles (1980) mostraron que el trabajo desarrollado
durante este periodo se concentro6 en cuatro areas principales: folklore y etno-
medicina, historia de la medicina, la organizacién de instituciones de aten-
cion a la salud y el anélisis del modelo biomédico de atencién a la salud desde
la perspectiva de los pacientes y los profesionales. Desde los ochenta, esta
ultima area pasoé a ser la predominante en los estudios de antropologia médica,
como lo evidencia el gran aumento de estudios sobre drogadiccién, enferme-
dades crénicas, VIH/sida, vejez, prostitucién, atencién primaria, nutricion,
sexualidad, politicas de salud, automedicacién, género, medicina alternativa,
etnopsiquiatria y salud mental.
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Martinez, Perdiguero y Comelles (2015), a partir de publicaciones previas,
realizan una profusa revision de los origenes, desarrollos e institucionaliza-
cién de la antropologia médica en Espaiia, analizando las relaciones, tenden-
cias y divergencias entre antropologia y medicina, desde la produccién
antropolégica y las etnografias médicas, asi como las tematicas principales
abordadas en diferentes épocas y en la actualidad (Martinez-Hernéez, Perdi-
guero y Comelles, 2015).

La investigacion sociolégica y antropolégica durante estos afios se sus-
tenta generalmente en el constructivismo, el interaccionismo simbdlico, la
lingiiistica, el psicoanalisis y el marxismo. La sociologia, la antropologia, la
enfermeria y la medicina suelen ofrecer un acercamiento mas interdisciplina-
rio al del pasado, aunque solo un porcentaje pequefio de los programas acadé-
micos posibilita este acercamiento enriquecedor. Mas aun, los acercamientos
tedricos cambiaron de estar centrados en la enfermedad a enfocarse en los
padecimientos, la salud y el bienestar (Getino y Martinez, 1992). En relacién
con los trabajos e investigaciones desarrollados desde el ambito de la salud, a
través de las diferentes revisiones realizadas, tanto de la produccién de traba-
jos sobre investigacion cualitativa en salud como de los estudios e investiga-
ciones con orientacién cualitativa publicados en revistas nacionales en dicho
ambito (Amezcua y Garricondo, 2000, Gastaldo et al., 2002; Mira et al., 2004;
Calderon, 2014), sabemos que, entre finales del siglo xx y principios del xxi, la
publicacién de trabajos desde la perspectiva cualitativa en salud se ha ido
incrementado, comprendiendo una amplia variedad de tematicas y compar-
tiendo, asimismo, determinadas inquietudes y problemas referidos principal-
mente a la coherencia metodolégica y a la calidad de las publicaciones
(Calderén, 2004; Pope y Mays, 2009; Pujol et al., 2011).

En este sentido, Amezcua y Carricondo (2000) revisaron la produccién
cientifica contenida en la base de datos CUIDEN (Fundacién Index, Granada),
para conocer las motivaciones de los investigadores para utilizar métodos y
técnicas cualitativas, asi como sus ambitos de aplicacién preferente en el
campo de la salud. Identificaron 219 articulos (1,2% de la produccién anali-
zada; 17.743 registros). La revisién puso de manifiesto las necesidades para el
desarrollo de la metodologia cualitativa, mostrando la existencia de una rela-
cién directa entre las estrategias de humanizacién de la atencion sanitaria y la
utilizacién de estas metodologias, tendencia que podria generalizarse en la
medida en que el cuidado del paciente fuese abordado desde una perspectiva
holistica.

En su revision sobre el estado de la investigaciéon cualitativa en salud en
Iberoamérica, publicada un par de afios después, Gastaldo er al. (2002)
encuentran algunos aspectos interesantes de resefiar. Para empezar, la limi-
tacién que supone la busqueda de investigaciones en las bases de datos de
ciencias de la salud, dado que, como explican en sus conclusiones, «la
investigacién cualitativa, que reta a la visién conservadora de la ciencia al
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combinar contexto, politica y reflexividad, al alcanzar rigor epistemolégico
y metodolégico», requiere de vias de acceso mas amplias, que incluyen con-
tactos profesionales y entendimiento del contexto regional. Otra de las conclu-
siones que alcanzaron, en una investigacién que abarcé la produccién
recogida en la década de los noventa en 17 bases de datos, es que las temé-
ticas sobre las que se investiga desde un paradigma cualitativo estan influen-
ciadas por las lineas de investigacién que se financian por las agencias
nacionales e internacionales, relacionadas con estrategias politicas en el
ambito de la salud, como pueden ser, en esos momentos, los aspectos de
salud sexual y reproductiva, especialmente en Iberoamérica. De la misma
forma, la impronta ideolégica del ultimo tercio del siglo pasado esta en la
base de alguno de los intereses, enfoques y formulaciones de la investiga-
cién cualitativa en dicha década. La posicion critica social lleva a los inves-
tigadores a aspirar a dar voz a los participantes y la naturaleza exploratoria
de la investigacion cualitativa permitia, sin duda, esta abogacia, como ocu-
rrié con los estudios sobre el VIH/sida, en detrimento de otros problemas
mas clasicos, como pueden ser la diabetes o la hipertensién. Estos se bene-
ficiaron, finalmente, del interés por la investigacién cualitativa en el surgi-
miento de la Atencién Primaria en Espafia, en un contexto comunitario,
alejado del abordaje mas tradicional de la enfermedad, desde el positivismo
clasico que venia impregnando las investigaciones mas clinicas.

Por su lado, Mira et al. (2004) revisaron los trabajos publicados en Espafia
entre 1997 y 2002, tanto en el Indice Médico Espaiiol (IME) como en las revis-
tas Atencion Primaria, Gaceta Sanitaria y Revista de Calidad Asistencial, siendo
las tematicas mas estudiadas la recogida de informacioén, las opiniones y expe-
riencias de pacientes atendidos en el sistema sanitario y las de diferentes pro-
fesionales, sugerencias para mejorar la calidad asistencial, o la evaluacién de
programas formativos y procedimientos o metodologias de trabajo. El estudio
confirmaba el aumento de publicaciones de investigacion cualitativa, princi-
palmente en atencién primaria y salud pablica, mostrando las oportunidades
de esta metodologia en la generacién de conocimiento sobre salud.

Entre finales de los noventa y principios de los dos mil, algunas revistas
cientificas nacionales mostraron su interés por la produccién incipiente de
estudios que empleaban la perspectiva cualitativa en la aproximacién a temas
de interés para el ambito de la salud y la atencién sanitaria dedicando espacio
para mostrar dicha produccién. Asi, la revista Atencion Primaria publicé una
serie de trabajos y algiin nimero monografico (2003) donde se abordaban
aspectos metodolégicos y el empleo de diferentes técnicas a través de estudios
concretos. Asimismo, la Revista Espatiola de Salud Piublica publicé, en 2002,
un interesante nimero monogrifico en el que participaron investigadores
sociales y del ambito de la salud con reflexiones criticas sobre el empleo de la
perspectiva cualitativa en el ambito de la salud y trabajos e investigaciones
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originales que ofrecian una panoramica rica del estado de la cuestion en dife-
rentes contextos de la atencién en salud.

También la revista Gaceta Sanitaria comenzé a divulgar estudios cualitati-
vos a mediados de los noventa, y, como respuesta a las dificultades para amol-
dar dichos estudios a las normas editoriales pensadas para los estudios
experimentales y epidemiolégicos, la revista elaboré una nota editorial en la
que se reconocia explicitamente el papel de la investigacién cualitativa en las
ciencias de la salud, con «Normas para los autores» que deseasen enviar tra-
bajos originales a la citada revista.

Recientemente, Calderén (2014) realizé una nueva revisiéon de la produc-
cién cualitativa publicada e indexada en el Indice Médico Espatiol (IME) 2
desde 1982 a 2011, en la que da cuenta del notable incremento que se pro-
dujo a partir de mediados de los afios noventa, principalmente en revistas de
enfermeria, atenciéon primaria, salud publica y gestiéon sanitaria. A pesar
de tal incremento, el nimero de publicaciones contintia siendo bastante
minoritario comparado con el resto de la produccién investigadora, y aun
menor en las revistas sanitarias de otras especialidades distintas de la medi-
cina de familia, enfermeria y salud publica, 4reas en las que se concentran
las publicaciones.

La mayor parte de autores de las publicaciones analizadas provienen del
ambito académico (universidades y escuelas de enfermeria), y una minoria,
de la gestién y el &mbito clinico, habiéndose producido en los dltimos afios un
incremento continuo de tesis doctorales cualitativas, de proyectos financiados
por agencias autonémicas o estatales, y de actividades docentes tanto en la
formacién de grado como de posgrado, sobre todo en el campo de la enferme-
ria. Esta escasa presencia de investigaciones cualitativas lideradas desde los
servicios de salud deberia alertar sobre el peligro de un excesivo alejamiento
entre la erudicién teérica y las preguntas de investigacién que surgen de la
practica sanitaria.

En relacién con las tematicas principales que abordan las publicaciones
analizadas, y aunque es dificil delimitar con precisién los objetos de estudio ya
que son frecuentes las intersecciones entre unos y otros, Calderén identifica
ocho, que no resultan diferentes a las detectadas en las décadas anteriores:
vivencias de los enfermos sobre sus enfermedades, relaciones profesionales-
enfermos, hébitos y actividades de promocién y prevencion, cuidados, condi-
cionantes del medio social-comunitario, aportaciones teérico-metodolégicas,
funcionamiento de los servicios, y vivencias de los profesionales sanitarios.

2 El IME es la mayor base de datos bibliografica sobre publicaciones de ciencias de la salud
en espafiol. Producida por el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC), contiene
referencias bibliograficas de articulos de revistas médicas espafiolas de carécter cientifico (basi-
cas, experimentales y clinicas), incluyendo todas las areas de las ciencias de la salud (medicina,
enfermeria, odontologia) en cualquier soporte (impreso o electrénico) desde 1971.
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Si bien hay un camino atn por recorrer, el desarrollo creciente de la inves-
tigacion cualitativa en salud, en los diferentes ambitos de la praxis, abre pers-
pectivas interesantes acerca de la pertinencia de esta metodologia para la
generacion de conocimiento aplicado a mejorar la salud de las poblaciones. El
fenémeno de la globalizacion en las comunicaciones, los movimientos migra-
torios, las desigualdades sociales en salud y los nuevos patrones de enfermar
son retos que requieren de un abordaje complejo y profundo para el que,
como venimos diciendo, y ampliaremos y ejemplificaremos a lo largo de este
libro, la investigacién cualitativa es una herramienta imprescindible.



PARTE I
INVESTIGACION CUALITATIVA






2

El diseiio en la investigacion cualitativa

Cuando hablamos de disefio en investigacion social nos estamos refiriendo a
cémo, a qué estrategia hemos de adoptar en el abordaje del objeto de conoci-
miento, a fin de alcanzar explicaciones y respuestas a las cuestiones e interrogan-
tes planteados en el estudio. Como ya se apunté en el capitulo previo, este cé1mo
guarda una estrecha relacién con el gué queremos conocer (epistemologia) y con
qué, es decir, con el tipo de procedimientos de recogida de datos (técnicas).

En sentido amplio y general, y siguiendo a Alvira (2015) en su definicioén,
podemos sefialar que el disefio de investigacién es un plan global de investiga-
cién con el que, de manera clara, se pretende dar respuesta al problema o
cuestiones de investigacién. El disefio se refiere al desarrollo de una serie de
acciones mas o menos consecutivas que permiten al investigador acceder a la
comprension del objeto de estudio.

En el disefio, se debe especificar el ambito que abarca la investigacién, descri-
bir las caracteristicas que han de reunir los sujetos y/o grupos que seran objeto de
estudio, los pasos que se habran de seguir para recabar los datos pertinentes a los
objetivos planteados en el mismo y los instrumentos que se emplearan para con-
seguirlo. Asimismo, debemos precisar los contextos y el ambiente en que se rea-
lizara el estudio, el cual puede ser un ambiente natural (como el hogar, la escuela
o el trabajo) o un ambiente de laboratorio (con todas las variables controladas).

La dimensién estratégica del proceso de investigacién queda destacada por
Denzin y Lincoln (2005) cuando se refiere al disefio como el instrumento que
sitda al investigador en el mundo empirico y que le permite saber las activida-
des que tendra que realizar para poder alcanzar el objetivo propuesto.

Jesus Ibanez sefiala que para hablar de disefio de la investigacién es necesa-
rio primero transformar el requerimiento, formulado en términos ideolégicos,
en demanda, traducida a términos cientificos. A partir de ahi, se pueden elegir
la perspectiva metodolégica y las técnicas concretas dentro de esa perspectiva,
que nos permitiran hablar del disefio «propiamente dicho». Ibafiez elaboré un
paradigma complejo para la investigacion social, que considera tres perspecti-
vas metodolégicas, que, combinadas con los tres niveles, tecnolégico (describe/
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prescribe como se hace), metodolégico (pregunta por qué se hace asi) y episte-
moldgico (pregunta para qué y para quién se hace), dan lugar a la eleccién de
unas técnicas u otras (Ibafiez, 1991).

2.1. Fases del disefio

La investigaciéon social, en cuanto proceso de aproximacién, indagacién,
reflexién, deconstruccién, comprensién de la realidad y sistematizacién del
conocimiento, tiene un inicio y sigue un proceso. Este inicio y el consiguiente
proceso pueden plantearse de manera sintética y simplificando, de acuerdo a
dos tipos de estrategias:

— Una, lineal y preestructurada, caracteristica de los estudios cuantitati-
vos, en la cual el primer paso prefigura y condiciona el siguiente y asi
sucesivamente, en una sucesion de tareas estandarizadas y protocoliza-
das. Estos disefios son en esencia tacticos. El criterio que se sigue es
légico, es decir, entre premisas (marco teérico, objetivos e hipétesis) y
conclusiones (pruebas de hipétesis) hay relaciones regladas, lo que con-
lleva la conviccion de la autonomia del proceso. Se caracterizan por ser
cerrados en el sentido de exigencia en la rigurosidad, la rutinizacién y
protocolizacion de las acciones y procesos a fin de que puedan ser repro-
ducibles y sus resultados, generalizables. Parten de una perspectiva etic:
punto de vista del investigador y no de los sujetos que participan en la
investigacién, como ya se sefial6 en el capitulo anterior.

— Otra, flexible e interrelacionada, propia de la perspectiva cualitativa,
que concibe el comienzo como una tarea entre otras, entendiendo que
todas ellas guardan relevancia, son corresponsables y susceptibles de
revision, cuestionamiento y transformacién. Esto implica que el punto
de partida no esta definido a priori, tampoco el punto de llegada. Como
escribia Machado: «[...] no hay camino, se hace camino al andar». Como
hemos senalado en el capitulo anterior, los disefos cualitativos no tie-
nen como finalidad hacer predicciones sobre determinado entorno o
fenémeno, sino comprenderlo y explicarlo desde el punto de vista de los
actores sociales implicados; parten de una perspectiva emic. El propio
investigador es instrumento de la investigacién, por lo que se analizan
su cometido y sus propios sesgos o prejuicios.

El proceso de la investigacién cualitativa no ha sido un tema al que se le
haya dedicado mucha atencién !. Las razones pueden tener que ver con la

! Hay, claro est4, honrosas excepciones en manuales anglosajones (Patton, 2015; Creswell,
2013; Richards y Morse, 2013) y espafioles (Valles, 1997; Berenguera, 2014).
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diversidad metodolégica existente en el entorno de la investigacion cualita-
tiva; el hecho de considerarse un arte (Taylor y Bogdan, 1987, p. 23), donde
cada enfoque o corriente mantiene sus propias formas de proceder en la acti-
vidad investigadora, o el intento de reflejar una de sus caracteristicas propias,
la no preexistencia de un proceso de investigaciéon donde se reconozcan una
serie de fases secuenciales predeterminadas.

Ruiz Olabuénaga (2012) senala que la investigacién cualitativa estd some-
tida a un proceso de desarrollo basicamente idéntico al de cualquier otra inves-
tigacion de naturaleza cuantitativa, identificando las siguientes fases: el campo
(definicion del problema y disefio del trabajo), el texto (recogida y analisis de
datos) y el lector (informe y validacion de la informacién). La experiencia nos
muestra que, aunque en una y otra perspectiva, cuantitativa y cualitativa, se
identifican etapas similares en el proceso de investigacion, sin embargo, la
forma de aproximacién y el proceso que se sigue difieren sustancialmente.

En nuestro caso, tras afios de experiencia docente con profesionales, estu-
diantes y residentes de diferentes especialidades del ambito de la salud, a efec-
tos de ordenar didacticamente el proceso de investigacién, proponemos
el esquema en fases reflejado en la siguiente figura, el cual permite seguir
una cierta estructura y organizacion, remarcando su carécter no lineal sino
interrelacionado y circular.

Ficura 2.1.
EL DISENO EN INVESTIGACION CUALITATIVA

Funcion reflexiva

Fase preparatoria

Proyecto de
investigacion

Trabajo de campo Fase analitica Fase informativa

—
H [EeEED Recogida Organizacion . Analisis e Elaboracién e G
de datos H de datos interpretacion — de informes ey o

(Adaptado de Rodriguez, Gil y Garcia.)

— La fase preparatoria contempla dos momentos. Una etapa conceptual o
reflexiva en la que haremos una primera definicién del objeto de investi-
gacion, contextualizandolo y mostrando las cuestiones y facetas mas rele-
vantes relacionadas con el mismo, los interrogantes que nos suscita la
aproximacion a su comprensién y conocimiento. Asimismo, en esta etapa
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se realizaré la revision de la literatura relacionada para tener una panora-
mica lo mas completa posible del estado del arte en relacién con el tema.
Trabajo de revisién y analisis critico de los estudios existentes, que facili-
tara la delimitacién de las cuestiones a investigar, el marco conceptual,
asi como del enfoque mas pertinente para abordarlas. Y otra etapa pro-
piamente de diserio, en la que una vez establecido el qué y para qué (los
objetivos del estudio, la finalidad y el enfoque), planearemos el cémo, es
decir, qué tipo de disefio es el mas adecuado para dar respuesta a las cues-
tiones de la investigacion, quiénes seran los sujetos y/o grupos privilegia-
dos con los que habra que contactar para obtener los datos pertinentes y
cudl sera el tipo de técnicas mas apropiadas para la recoleccion de datos.

— En la fase de trabajo de campo, también podemos distinguir dos tipos de
tareas: las que conllevan el acceso al campo, la aproximacién a los contex-
tos seleccionados, en la que se inicia la toma de contacto con los sujetos,
grupos y ambientes que constituyen la muestra estructural, y la recogida de
datos, a partir de la observacion, el didlogo y conversacién entre los actores
sociales seleccionados, empleando las técnicas apropiadas en cada caso.

— La fase analitica comprende el trabajo de preparacion, organizacion,
lectura, analisis e interpretacién de los datos y textos recolectados. Tras
la recogida de los datos y antes de iniciar el analisis cualitativo se lleva
a cabo la trascripcién de los datos textualmente a partir de las grabacio-
nes. Pueden incluirse también datos audiovisuales y contextuales, como
notas de campo tomadas mediante observacién de los asistentes a las
actividades y momentos de interaccion.

— La fase informativa implica dos tipos de tareas: la elaboracién del
informe de investigacién, que articule el trabajo resultante del analisis e
interpretacién de los datos a partir de los fundamentos planteados o
nuevos marcos emergentes en el transcurso de la investigacién, y la ela-
boracién de una estrategia de devolucion y difusién de los resultados, en
el &mbito cientifico y profesional y entre los participantes del estudio.

En las paginas que siguen desarrollaremos y profundizaremos en las carac-
teristicas especificas que definen los disefios cualitativos, asi como en las eta-
pas del proceso, presentando algunos ejemplos aplicados al ambito de la
salud, a fin de hacer mas comprensibles las mismas.

2.2. Caracteristicas esenciales

Una mirada compleja y holistica de lo social

La realidad no es simple, constata Edgar Morin, son muchos los elementos de
los que consta, pero estos elementos no estan aislados sino interconectados.
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Incluso entre un elemento y otro los limites son borrosos. Si la realidad no es
simple, el conocimiento tampoco puede serlo. Y sefialaba en el prélogo de su
libro Introduccion al pensamiento complejo:

Nunca pude, a lo largo de toda mi vida, resignarme al saber parcelarizado,
nunca pude aislar un objeto de estudio de su contexto, de sus antecedentes,
de su devenir. He aspirado siempre a un pensamiento multidimensional.
Nunca he podido eliminar la contradiccién interior. Siempre he sentido que
las verdades profundas, antagonistas las unas de las otras, eran para mi com-
plementarias, sin dejar de ser antagonistas. Nunca he querido reducir a la
fuerza la incertidumbre y la ambigiiedad (Morin, 1998, p. 23).

Una de las caracteristicas que definen los disefios en investigacién cualita-
tiva es su vocacién por abordar las cuestiones de estudio desde una mirada
compleja y holistica de la realidad; lo fundamental es comprender la totalidad
del fenémeno de interés partiendo de la perspectiva de los actores sociales
implicados en el mismo.

En la investigacion en salud, diferentes corrientes de la antropologia de la
medicina destacan el hecho de que los fenémenos relacionados con la salud y
enfermedad son, ante todo, experiencias enmarcadas socialmente, como ya
hemos apuntado en el capitulo 1. Dada la multiplicidad de planos de expre-
sién de los fenémenos sociales y de la salud, la investigacién de los mismos
precisa de un pluralismo metodolégico. Sin embargo, pese a reconocer los
investigadores del campo de la salud la importancia de considerar la influen-
cia de los aspectos sociales y culturales en los que se viven y se desenvuelven
las personas y grupos estudiados: habitat, procedencia, condiciones sociales,
laborales, educativas, etc., este intento de pluralismo cognitivo no se corres-
ponde, por lo general y en la practica, con el empleo de una amplia gama de
perspectivas metodoldgicas.

En muchas ocasiones, se siguen utilizando métodos disefiados para el
estudio de la realidad fisico-natural, que, si bien pueden ser aplicables para
algunas facetas de la realidad social, no tienen por qué ser los exclusivos y/o
mas idéneos en todos los casos.

En otras ocasiones, tal como sefnala Eduardo Menéndez (2000), en los
estudios se contemplan variables socioculturales (clase social, habitat, etnici-
dad, género), pero de manera forzada y no integrada, es decir, sin considerar
o saber céomo articular los datos sobre la experiencia subjetiva y/o microgru-
pal de los miembros pertenecientes a dichas categorias de clase, género, etni-
cidad, etc., con los procesos que operan a nivel macrosocial y estructural.

Cada metodologia puede entenderse como una forma de reduccion de la
multidimensionalidad de la complejidad de la realidad social, de hacerla mas
manejable y comprensible. En definitiva, cada metodologia recorta y, al
mismo tiempo, ayuda a configurar un determinado nivel de la realidad social,
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siendo preciso valorar la complementariedad de unas y otras en funcién del
objeto de estudio.

Disefio emergente, flexible y adaptado al objeto de investigaciéon

Cada tipo de objeto u objetivo de investigacién puede requerir un tipo de
disefio, de abordaje metodolégico distinto, y, a su vez, en funcién de cada tipo
de método y de técnicas se podran desplegar distintos niveles de medida o, en
su caso, ningun tipo de nivel de medida.

Por ejemplo, es diferente el tipo de disefio que se precisa para explorar las
razones de la alta mortalidad infantil y la construccién social de los senti-
mientos maternos en un poblado deprimido de Brasil, como hace Nancy
Scheper-Hughes (1997), en la etnografia que lleva por titulo La muerte sin
llanto; violencia y vida cotidiana en Brasil, en la que desde un marco critico-
social analiza las razones socioeconémicas y estructurales que estan en la
base de dicha situacién, del tipo de disefio empleado para estudiar cémo pro-
mover cuidados dirigidos a los familiares de los pacientes criticos en una uni-
dad de cuidados intensivos (UCI) de un hospital terciario, realizado por
Concha Zaforteza (2010), donde se opt6 por la investigacién-accién participa-
tiva, incorporando a familiares y profesionales, en el anélisis, identificacién
de necesidad de salud y su abordaje, a través de diferentes técnicas grupales.

Diferente, también, fue el disefio empleado para explorar la realidad de
mujeres con gran discapacidad y de su entorno social préximo en el estudio
realizado por Juan José Garcia Cruz y Juan Zarco (2004), donde se parte del
interaccionismo simbdlico como marco de referencia. Diferentes son, por
ultimo, el disefio necesario para investigar el campo de las drogas, en el que
Oriol Romani (vease caso D), desde la etnografia, muestra la fecundidad de la
biografia como herramienta analitica e interpretativa, y el que se emple6 para
explorar las trayectorias de un padecimiento crénico, como la desviacién de
columna, en un estudio realizado por Milagros Ramasco (2007), desde el
punto de vista de las personas afectadas, para lo que resulté bastante perti-
nente emplear también abordaje etnografico, a fin de reconstruir la experien-
cia de los sujetos en el tiempo, utilizando entrevistas en profundidad, historias
de vida y/o estudios de caso.

De acuerdo a esto, un elemento central en la investigacién es el grado de
apertura y de polisemia del lenguaje del fenémeno, de forma que un lenguaje
muy abierto (como, por ejemplo, las percepciones de salud de los jévenes de
una determinada regién) requerird una aproximacién mas cualitativa, y un
lenguaje mas codificado, que llegue a admitir definiciones conceptuales mas
univocas (como la adherencia de los pacientes con VIH a los tratamientos
antirretrovirales durante el tiltimo afio), permitira aproximaciones mas cuan-
titativas.
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El disefio cualitativo es un proceso semiestructurado, flexible y eléstico, es
decir, puede adaptarse a lo que se descubre mientras se recogen los datos. Se
trata de un plan o propuesta modificable en cuanto al volumen y calidad de la
informacién y los medios para obtenerla. Se construye a lo largo del proceso
exploratorio (investigativo) siguiendo (lineamientos) pautas generales, pero
no reglas fijas.

El disefio no termina en la fase metodolégica, como ocurre en los estudios
cuantitativos, en los que, una vez definidos el tipo de estudio y los instrumen-
tos para recolectar los datos, se produce un cierre sin retorno. Al contrario, el
disefio cualitativo atraviesa toda la investigacion, requiere de un analisis con-
tinuo de los datos, lo que determinara las estrategias a seguir e implica la
fusion de diferentes metodologias, impulsando al investigador a construir un
modelo de lo que se intuye en el ambiente social o de lo que trata el fenémeno
de interés, de ahi el concepto de disefio emergente y de que se hable de la espe-
cificidad del plan original de investigacion.

Ahora bien, aunque se trate de un proceso flexible, la investigacién cualita-
tiva es sistemética y sigue procedimientos rigurosos, aunque no necesaria-
mente estandarizados. Algunos principios a retener aparecen a continuacién:

— Disefiar significa tomar decisiones a lo largo de todo el proceso de inves-
tigacién y sobre todas las fases o pasos que conlleva este proceso.

— El disefio no es un molde fijo, se moldea cada vez a partir de los criterios
nuevos generadores de respuestas.

— Es fundamental el papel del equipo investigador, condicionado, pero a
la vez libre de imprimir su sello personal mediante el disefio del estudio.

— El caracter mas cualitativo que cuantitativo lo dara el tipo de preguntas
planteadas.

2.3. El proceso de investigacion

De acuerdo a las caracteristicas especificas de los disefios cualitativos, revisa-
remos algunas cuestiones relevantes en el desarrollo de las diferentes etapas
que constituyen el proceso de investigacién, remarcando la idea de ida y
vuelta, circularidad e interrelaciéon entre las mismas.

La formulacién y delimitaciéon del problema

Toda investigacién siempre se inicia con el planteamiento de lo que Mali-
nowski denominé problemas preliminares, refiriéndose a aquellas cuestiones,
interrogantes, teorias e hipétesis que sirven como punto de partida al embar-
carse en un trabajo cientifico. Asimismo, en su libro clasico de 1932, Argonauts


pablo
Resaltado


46 CUADERNOS METODOLOGICOS 58

of the Western Pacific, Malinowski subrayé cuian importante es revisar los
aprioris y deshacerse de las ideas preconcebidas, manteniendo una actitud
abierta y flexible a fin de ser capaces de relacionar la teoria y los hechos de
manera adecuada y no forzada. En sus palabras:

Estar bien preparado teéricamente no equivale a cargar con «ideas preconce-
bidas». Si una persona que se embarca en una expedicién esta determinada a
verificar ciertas hipétesis y es incapaz de cambiar cuantas veces sean necesa-
rias su punto de vista y deshacerse de apriorismos cuando las evidencias asi
lo aconsejan, resulta innecesario decir que su trabajo no sera de ningtin valor.
Sin embargo, cuantos mas problemas lleve consigo al campo, mas propenso
serd a moldear la teoria de acuerdo con los hechos y a ver los hechos en rela-
cién con la teoria, y mejor preparado estara para el trabajo. Las ideas precon-
cebidas son perniciosas en cualquier tipo de trabajo cientifico, pero aventurar
problemas preliminares es la principal cualidad de un cientifico, y esos pro-
blemas se revelan por primera vez al observador a partir de sus estudios te6-
ricos (Malinowski, 1932, pp. 8-9).

En este sentido, una tarea central en la fase previa, al inicio del estudio, es
la revisién critica de las razones que nos han llevado a proponer el objeto de
investigacién y de los supuestos y prenociones de partida, lo que conlleva la
deconstruccién de los conceptos o nociones principales a la luz de la revisién
y analisis critico de la literatura relacionada y de los marcos epistemoldgicos
en los que se sustenta la investigacion.

La problematizacion consiste en elaborar un dominio de hechos, practicas,
y pensamientos que plantean problemas. El fin es conseguir que aquello que
damos por evidente, seguro, incuestionable, que no suscita dudas, por tanto,
se nos presenta como aproblematico, se tome precisamente como problema-
tico, y necesite ser cuestionado, repensado e interrogado. Cuanto mayor sea la
obviedad, mayores razones hay para problematizarla. Sin embargo, proble-
matizar no es solamente conseguir que lo no problematico se torne problema-
tico, es también, y sobre todo, lograr entender el c6mo y el por qué algo han
adquirido su estatus de evidencia incuestionable, cémo ha conseguido insta-
larse e instaurarse como aproblemaético, desvelar el proceso a través del cual
algo se ha constituido como obvio, evidente, seguro.

Problematizar consiste en llevar adelante unas indagaciones histérico-cri-
ticas que siempre versan sobre un material, una época, un cuerpo de practicas
y discursos determinados y que han sido recurrentes en nuestras sociedades
occidentales, como, por ejemplo, el problema de las relaciones entre razén y
locura, enfermedad y salud, crimen o ley, o el problema del lugar que hay que
dar a las relaciones sexuales.

Para ilustrar lo dicho, sirva de ejemplo el trabajo de Fernando Conde sobre
La percepcion social de los riesgos en Salud Priblica en la Comunidad de Madrid,
que se publica en este mismo libro (vease caso B). Como paso previo al disefio
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de la propuesta de investigacion, este estudio conllevé un primer debate sobre
las distintas tradiciones tedricas de la nocion riesgo, a través de la exploracién
y problematizacién de las diversas culturas profesionales y las diferentes con-
cepciones sobre la nocién de riesgo. Si bien en el caso de los profesionales del
ambito de la sociologia y la antropologia dominan las concepciones sociocul-
turales, vinculando los riesgos a los determinantes sociales de la salud, en el
de los profesionales del d&mbito de la epidemiologia domina una concepcién
mas probabilistica relacionada con la exposicién a los llamados factores de
riesgo. En este sentido, el autor desarrolla en el caso B de este libro una de las
lineas de analisis y de las estrategias retéricas desarrollada en el informe de la
investigacién que él mismo plantea y que describe como una reelaboracién
abierta, flexible y, al mismo tiempo, sintética de las polisémicas nociones del
riesgo existentes tanto en la literatura sociolégica y antropolégica, por ejem-
plo, de la mano de Callejo, como en la corriente epidemiolégica, de Almeida
Filho, que permitiria «abrir» la escucha de los «utilizadores» de la investiga-
cion a las concepciones del riesgo expresadas en los grupos y comprender las
posibles repercusiones e incidencias de las mismas en el trabajo de interven-
cién de salud publica en este espacio de los riesgos.

Las razones que suelen operar como resorte para plantear problemas pre-
liminares de investigacién son:

— La necesidad de explicar ciertos fenémenos nuevos o conocidos pero
que es preciso recontextualizar.

— La experiencia personal y profesional, unida a la capacidad de sorpren-
derse, indagar e interrogarse, tanto por los hechos cotidianos y ordina-
rios como por los extraordinarios.

— Las sugerencias de investigadores experimentados, la lectura de la pro-
duccién cientifica y las lineas priorizadas en las convocatorias de ayu-
das a la investigacion.

Ademas de estas razones, Ken Plummer (2001) plantea una serie de inte-
rrogantes fundamentales, transversales a todo el proceso de investigacion,
que recogemos y adaptamos en la siguiente tabla.

El primer interrogante responderia al qué quiero saber y debe contener la
definicion de nuestro objeto. Al ser un interrogante sustantivo, previo a su for-
mulacién cientifica, suele coincidir con nuestro interés personal, nuestra
curiosidad intelectual, o, a veces, con un encargo. La segunda cuestién clave
es de tipo cientifico, y tiene que ver con la clase de conocimiento que se espera
alcanzar. Se ha de reflexionar acerca de por qué una investigacién de las
caracteristicas que se plantean es la mejor opcién frente a otras formas de
conocer una realidad. Es una pregunta, ya lo vimos en el primer capitulo, de
tipo metodolégico. La tercera cuestion, técnica o practica, alude a la pertinen-
cia del abordaje desde una u otra técnica. El cuarto conjunto de interrogantes
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TaBLA 2.1.
INTERROGANTES FUNDAMENTALES QUE ATRAVIESAN EL PROCESO
DE LA INVESTIGACION (ADAPTADO DE PLUMMER, 2001)

Tipo de interrogante Pregunta
Sustantivo ;Qué?
Cientifico JPor qué?
Técnico/practico ¢, Coémo?
Etico/politico ;Debo?
Personal ¢ Puedo/quiero?

tiene que ver con la ética y nuestra participacién o capacidad de influencia
como cientificos, pero también como ciudadanos. ¢Esta justificado investigar
de esa manera mi objeto? ¢Puedo perjudicar a alguna persona o colectivo al
realizarlo o al divulgarlo? ¢Puede ayudar, por el contrario, a resolver un pro-
blema? En definitiva, ¢debo hacer ese tipo de investigacién?

Por dltimo, las preguntas de tipo personal. La investigacién cualitativa es
siempre reflexiva. Hay que evaluar el impacto posible del proceso de investi-
gacién y sus efectos personales: tanto para los sujetos investigados como para
el propio investigador. Ambas partes, sin duda, van a verse afectadas y hay
que reflexionar sobre si ello compensa, queda justificado y, en definitiva, sobre
si queremos y seremos capaces de hacerlo.

Lo mas importante de la necesidad sefialada por Plummer de plantearse
este tipo de interrogantes, sin embargo, no son los interrogantes en si, que
desde luego también, sino el hecho de que estas cinco preguntas hay que plan-
tearselas en todo el proceso de la investigacion, es decir, antes, durante y des-
pués. Es asi como cobran todo su valor.

Marco tedrico, hipétesis, definiciones operacionales

Ya definimos en el capitulo anterior el marco teérico como un cuerpo mas o
menos articulado de conceptos, de diverso grado de profundidad, que incor-
pora conocimientos y concepciones acerca de la realidad social, asi como
sobre su estructura y su funcionamiento. Estos conceptos organizados en pro-
posiciones permiten postular supuestos e hipétesis de trabajo sobre aspectos
desconocidos de la realidad. Integrados de manera argumental, constituyen la
perspectiva tedrica que dara lugar a la formulacién de las preguntas de inves-
tigacion u objetivos especificos del estudio, la seleccién de la estrategia meto-
dolégica y el analisis e interpretacion de los datos.



INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 49

Ahora bien, es importante concebir las teorias de manera dinamica en el
proceso de investigacion, esto es, poner en vivo y a prueba el conocimiento y
los fundamentos en los que se asientan y, en su caso, transformarlos o com-
plementarlos.

Sirva de ejemplo el estudio realizado sobre Las decisiones en materia de
contracepcion e interrupcion voluntaria del embarazo en mujeres y hombres
inmigrantes latinoamericanos en la Comunidad de Madrid (Comunidad de
Madrid, 2008). En la contextualizacién del problema, se articulaban diferen-
tes marcos conceptuales sobre las razones de las migraciones y de la repro-
duccién, a fin de enmarcar la propia propuesta teérica y las hipétesis de
partida del estudio en la explicacién de los comportamientos en materia de
sexualidad y contracepcién en dicha poblacién.

Blumer acuié el término concepto sensibilizador para mostrar como, en
investigacién cualitativa, los conceptos tedricos que sirven inicialmente para
sustentar y orientar el estudio constituyen (guias de referencia, que sensibili-
zan y orientan en el planteamiento de las preguntas de investigacién, la bus-
queda de informacién y la interpretacion de los datos (Blumer, 1982). Lo
importante es examinar c6mo estos conceptos se manifiestan en los contextos
de estudio y cuéles son los significados locales que adquieren en determinado
escenario social, o entre un grupo social especifico. Asi, el marco tedrico ini-
cial olmarco sensibilizador estara compuesto por una serie de conceptos basi-
cos enmarcados en teorias ya existentes, que se iran reconfigurando, nutriendo
y articulando con conceptos e hipétesis emergentes en el transcurso de la
investigacion.

Lasinquietudes que tenemos como investigadores acerca de un fenémeno
pueden generar una teoria durante un estudio y no situarla hasta el final del
proyecto. En otras ocasiones, esta se enmarca desde el comienzo y aporta una
rejilla interpretativa, una lente que permite organizar, conceptualizar y dar sen-
tido a lo que se observa y a las cuestiones planteadas. En muchos estudios pue-
den darse estas dos circunstancias; que se parta de perspectivas tedricas que
alumbren el recorrido (constructivistas, feministas, marxistas) y, que, a su vez,
se generen nuevas propuestas tedricas y fundamentos a partir de los resultados.

Las hipétesis hacen referencia a respuestas, explicaciones posibles y tenta-
tivas a las cuestiones de la investigacion. En los(estudios cualitativos, tienen
diferente sentido al que cumplen en los estudios cuantitativos, ya que no se
trata de proposiciones que haya que validar estadisticamente. Por el contra-
rio, los investigadores parten de ciertos supuestos y, durante el proceso de
investigacion, las hipétesis van generandose, modificandose y afinandose pau-
latinamente conforme se avanza en el trabajo de campo y la recoleccién de
datos. Son, por tanto, emergentes, flexibles y contextuales, y se han de adaptar
a los datos y recorridos que muestra el curso de la investigacion.

Aunque ciertos autores afirman que en investigacion cualitativa no es pre-
ciso plantear hipétesis, hemos de tener presente que toda investigacion parte
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de algunas hipétesis de trabajo. A veces no estan desarrolladas, pero siempre
operan en algin plano. En este sentido es importante explicitarlas puesto que:

— pueden no ser ni teérica ni ideol6gicamente neutrales;

— circulan con facilidad y forman parte natural del lenguaje cotidiano;

— pueden ser prejuicios o preconceptos que limitan en buena medida una
correcta comprension de la cuestion a estudiar, y

— pueden limitar la actuacién eficaz de la atencién o la salud publica, al
operar en forma de tépicos desde los cuales se justifica el estatismo o la
falta de resultados.

En cuanto a las definiciones operacionales, supone expresar en los térmi-
nos mas claros y precisos posibles lo que se quiere investigar. Conviene desa-
rrollar su planteamiento inicial en el disefio, a fin de delimitar los diferentes
aspectos y cuestiones que se pretenden esclarecer y traducir a términos con-
cretos procesos que no son en si mismos perceptibles. Ahora bien, esta defini-
cién inicial la realizaremos de manera tentativa y abierta.

La seleccion de la muestra estructural

Una vez definidos los problemas preliminares y formulados los objetivos, otra
de las decisiones que hemos de tomar con respecto al disefio del estudio se
refiere a la seleccion de contextos, escenarios, sujetos y grupos relevantes de
observar y contactar, tema ya avanzado en los capitulos anteriores, asi como
a las estrategias que se emplearan para la recoleccién de la evidencia empi-
rica, acordes a los objetivos planteados.

En investigacion cualitativa hablamos demuestra estructural en el sentido
de que se pretende que la seleccién de los sujetos, grupos o escenarios a estu-
diar reproduzca en lo posible a nivel micro la estructura social macro, enten-
dida esta como aquel conjunto de lugares o posiciones que ocupan los
diferentes biosocioestratos.

Dicho término, elaborado por Alfonso Orti para el Marco Conceptual del
Sistema de Informacion en Salud de la Cownsejeria de Sanidad de Madrid,
alude al:

Conjunto poblacional diferenciado por la articulacion de las determinaciones
bioconstitucionales naturales basicas individuales (sexo/edad) con las condi-
ciones constituyentes de una clase social relativamente homogénea, en cuanto
estatus personal especifico de sus miembros componentes, que configura el
marco existencial basico de su actividad cotidiana y de su identidad y con-
ciencia personal y que condiciona su forma de pensar, expresar e interpretar
la realidad, asi como sus comportamientos y discursos (Gil Nebot et al., 2002,
p. 455).
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La decisién muestral casi nunca es fruto de un tnico criterio, sino que se
suelen combinar diferentes aspectos a fin de conseguir una muestra estructu-
ral que replique la diversidad del mundo, de la realidad social. Los principales
criterios a manejar a la hora de pensar la seleccion muestral son los siguientes:

— La heterogeneidad en funcién de las posiciones sociales relevantes para
los objetivos de la investigacién. Estas estaran relacionadas con la
estructura social, institucional o grupal y la historia social que atraviesa
a unos y otros grupos sociales.

— El equilibrio entre la variacién y la tipicidad en dichas posiciones y en
los arquetipos sociales.

— La factibilidad y accesibilidad a los contextos, escenarios y grupos selec-
cionados.

— El tiempo y los recursos personales y financieros con los que se cuenta.

Miles y Huberman (1994) sintetizan claramente este proceso emergente de
la construccién de la muestra cuando sefnalan que,en los estudios cualitativos,
estas no estan generalmente preestablecidas en su totalidad, sino que pueden
evolucionar una vez comenzado el trabajo de campo. Efectivamente, iniciado el
trabajo de campo, las primeras selecciones de contextos, escenarios o infor-
mantes nos van llevando a otras que pueden presentar similares o diferentes
caracteristicas, y que, a su vez, daran claves para seleccionar nuevos elementos.

Abordémoslo de otra manera para insistir en la importancia de compren-
der en todo su sentido el muestreo cualitativo. El llamado muestreo estructu-
ral también es conocido como tedrico o intencional (también a veces se le
llama de razon) e insistimos es una de las caracteristicas sustantivas de la
investigacion cualitativa: Como es bien sabido, la investigacién con muestras
(o inferencial) es muy habitual en ciencias sociales (y también en las fisico-
naturales) y remite al intento de conocimiento de un todo (nuestro objeto)
mediante la relacién empirico/investigadora con solamente una parte de ese
todo. Al «todo» se le suele llamar universo (a veces también poblacién, aun-
que técnicamente no es lo mismo) y a la parte sobre la que proyectamos nues-
tra investigacién, muestra. La légica de la investigacion cuantitativa, que ya
hemos dicho se apoya en la estadistica, dispone de todo un aparataje matema-
tico para calcular tanto el tamafio como la composicién de la muestra y siem-
pre se ha de garantizar la selecciéon aleatoria de los casos o individuos. Esto es
esencial ya que la estadistica se apoya en las leyes matematicas de la probabi-
lidad. Basta, por tanto, aplicar una férmula matematica (en la practica, mirar
una tabla que viene al final de cualquier libro de estadistica) y seguir el proce-
dimiento. El azar es esencial en la composicién de la muestra cuantitativa o
estadistica. La légica cualitativa, ya lo vamos viendo, es muy diferente, pero
también trabaja con muestras de manera que ha de garantizar igualmente
procedimientos de seleccién y ajustar tamanos. El azar, sin embargo, no
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puede estar entre sus criterios para elegir a los individuos que queremos que
formen parte de nuestra muestra (y mucho menos los escenarios o contextos
de los que queremos que provengan). Por eso se llama (intencional, pues de
manera intencionada se persigue encontrar a sujetos que cumplan unas carac-
teristicas pensadas de antemano. Por ese motivo se llama también muestreo
tedrico, porque hemos de pensar acerca de la composiciéon de nuestro objeto
para teorizar sobre los distintos lugares sociales, papeles, posiciones u otras
circunstancias que compongan la estructura de su poblacién. En la medida de
lo posible intentaremos contar con representantes de cada una de esas dimen-
siones que, en teoria, nos hayan parecido las importantes. [En ese momento si
elegimos a los sujetos al azar, pero dentro de las categorias que hayamos pre-
viamente planteado. En cuanto al nimero de entrevistas a realizar, por ejem-
plo, o de grupos de discusiéon que programar, o aun el tiempo de una
estancia de campo en una investigacién con observacién participante, no
puede saberse de antemano. Se estima en funcion de la riqueza y diversidad
del objeto, sobre el que una vez mas hemos de pensar (muestreo de razén)
antes de seleccionar a las personas que finalmente participaran (incluso el
ntamero de ellas). Queremos, finalmente, acercarnos lo mas posible a reprodu-
cir una estructura.

La seleccion de las técnicas de recogida de informacién

Las técnicas cualitativas son los diferentes instrumentos que permiten la reco-
leccion de los datos durante el trabajo de campo. La caracteristica principal
de dichos instrumentos en los disefios cualitativos es que son abiertos —tie-
nen un grado de apertura importante—, a diferencia de los instrumentos
caracteristicos de los estudios cuantitativos, que son cerrados y solo permiten
entrar aquellos datos previstos previamente por los investigadores. Es el caso
de la encuesta estadistica, donde las preguntas y respuestas estan ya predeter-
minadas de antemano.

En investigacién cualitativa en salud, las técnicas que mas habitualmente
se emplean son la observacién participante, la entrevista en profundidad, las
historias de vida y los grupos de discusién, y de ellas hablaremos en los proéxi-
mos capitulos 4, 5, 6 y 7. Otras técnicas, métodos y estrategias de investiga-
cién cualitativa como la investigacién-accién participativa, la evaluativa, la
audiovisual o la realizada a través de tecnologias de la informacién y comuni-
cacién seran exploradas en los capitulos 8 y 9.

El criterio de seleccion del método y de los instrumentos, de las practicas
y de las técnicas en investigacién cualitativa no es un problema de precision,
es una cuestion de relevancia y de demarcacién, de adaptacion al objeto de la
investigacion, las caracteristicas del fenémeno que se investiga y los objetivos
planteados, las preguntas y los usos que se le darédn a la investigacién.
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Trabajo de campo; preparacién y decisiones a adoptar

El término trabajo de campo alude al periodo de tiempo y a las diferentes
estrategias empleadas para llevar a cabo la recoleccién y registro de los datos
de una investigaciéon directamente de las fuentes de estudio, generalmente
acerca de las caracteristicas, fenémenos o comportamientos humanos que no
son reproducibles en un laboratorio.

Acceder al campo implica un proceso que va mas alla de la gestién de los
permisos necesarios, involucrando cuestiones como responsabilidad, ética,
confianza, sensibilidad, capacidad de escucha, observacién y persuasiéon. En
los momentos iniciales de la investigacién, suele ser aconsejable realizar apro-
ximaciones progresivas al campo, de manera cuidadosa y no intrusiva, que
pueden ayudar a clarificar areas de contenido no delimitadas del todo en las
primeras etapas; comprobar la adecuacién de las cuestiones de investigacion;
descubrir nuevos aspectos que no se habian contemplado inicialmente, o,
nada mas y nada menos, iniciar una buena relacién con los participantes y
establecer con ellos marcos adecuados de comunicacion.

Uno de los aspectos fundamentales en investigacion cualitativa, aunque
realmente deberia aplicarse a la investigacién en general, es considerar la
implicacion del investigador, tanto a nivel personal como profesional, en el
proceso de la investigacién. El trabajo de campo supone una inmersién en
contextos, a veces conocidos, en ocasiones absolutamente novedosos, que ata-
fien o convocan las capacidades y competencias del equipo investigador en el
campo de estudio. Implica establecer contacto y relaciones con personas, gru-
pos o instituciones que se rigen por costumbres, valores, comportamientos y
c6digos, los cuales pueden resultar reconocibles e incluso familiares, o, por el
contrario, resultar desconocidos, extrafios y contrarios a las pautas o modos
de comportamiento y de entender la realidad de los investigadores, por lo que
hemos de prepararnos progresivamente para poder operar en ese nuevo
medio.

El trabajo de campo, asi entendido, es un proceso que involucra y trans-
forma al investigador en la medida en que €l es el instrumento fundamental
de la investigacién, especialmente cuando se estudia a grupos humanos, ya
que no es posible instrumentalizar las relaciones sociales sin implicarse en
ellas. La implicacién personal supone asumir cargas, riesgos, reconocer las
propias limitaciones, estados de desanimo o incapacidad.

Supone reflexionar sobre las propias experiencias, las reacciones y los sen-
timientos que surgen ante lo que se va revelando del objeto de investigacién
en la medida en que se avanza en el proceso, a fin de poder transformar este
material en aprendizaje y datos tutiles para la investigacién. Pero especial-
mente, el trabajo de campo involucra a la persona, en la medida en que las
relaciones sociales que va estableciendo demandan un compromiso ético con-
tra cualquier exigencia de neutralidad o asepsia metodolégica.
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En el estudio de los sistemas sanitarios, en ocasiones predominan entre los
investigadores (pertenecientes al sector) el etnocentrismo y la idea de que las
practicas que llevan a cabo los pacientes o sus familias son erréneas, no tie-
nen una base cientifica y hay que modificarlas. Para investigar esas practicas
es necesario cambiar esta perspectiva, a fin de poder acceder a sus conoci-
mientos, saberes y l6gicas con afdn de explorar e intentar entender la base de
los mismos, sin buscar la verdad o la moralidad, como ya advertiamos en el
capitulo 2, sino la comprensién detallada de la perspectiva de los sujetos. En
el trabajo de campo, no se trata solo de trascender los valores propios de la
sociedad o grupo de pertenencia, no es simple autocontrol, es también elabo-
racién de nuevos significados. La objetividad solo se alcanza por medio de
una intensa y directa comunicacién entre los investigadores y los grupos
investigados.

En los capitulos que siguen, veremos de manera extensa las diferentes téc-
nicas de recoleccion de datos, asi como cuando son pertinentes y cémo utili-
zarlas. Finalmente, abordaremos la fase analitica e informativa en los tltimos
capitulos de esta primera parte.
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Criterios éticos y de calidad

Elrigory la calidad en la produccién cientifica, junto con el aseguramiento de
unos principios éticos, imprescindibles en la investigacién con personas, se
han convertido en las ultimas décadas en uno de los pilares basicos de la
investigacién en salud. Este rigor implica la sistematizacién y explicitacién de
los procedimientos a seguir, asi como el desarrollo de un lenguaje comtn para
analizar, entender y utilizar durante el proceso investigador. Por otro lado, la
proliferacién de publicaciones cientificas relacionadas con la salud, especial-
mente desde el desarrollo de Internet, unida al auge de revisiones sistemati-
cas, entre las que se encuentran estudios cualitativos y metaanalisis, ha
conllevado el desarrollo de instrumentos que aseguren la calidad de la pro-
duccién y difusién de los trabajos cualitativos.

3.1. Criterios de calidad

Antes de abordar especificamente los criterios de calidad que, tras varias déca-
das de reflexién, se han establecido como referentes propios en la investiga-
cion cualitativa (Guba y Lincoln), queremos incorporar aqui la reflexién sobre
unos conceptos que, por mas que centrales, a menudo se obvian pese a que su
conocimiento, sin duda, redunda en la calidad. Comenzaremos con los con-
ceptos delcomplementariedad y triangulacion, vy ello, mas que como una decla-
racion de intenciones, como un pequefio recordatorio. La idea de
complementariedad, aplicada por ejemplo a las metodologias de investiga-
cién o a las técnicas dentro de estas, alude a que cualquier procedimiento de
indagacién, en la medida que se fija en una parte del objeto de conocimiento
(v si esta bien elegido se adapta a su naturaleza), es o puede ser perfectamente
complementario a cualquier otro que observe el mismo objeto desde otra
perspectiva, dngulo o con otras herramientas (metodolégicas o técnicas). Es
decir, como ya hemos apuntado, no solo resulta licito sino a menudo clara-
mente pertinente abordar el objeto desde lo que se ha dado en llamar, de
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manera un tanto pomposa, una perspectiva «multimétodo». De esta conside-
racién se deduce que no hay ningin afan de imposicién ni de técnicas ni de
métodos en el planteamiento de la investigacion. Ha de ser el objeto el que
«diga» que herramientas se deben utilizar. Como a menudo son mas de una,
estas resultan complementarias.

El concepto de triangulacién (de triangular, es decir, observar un mismo
objeto desde dos puntos de vista distintos, lo que en su convergencia asemeja
un tridngulo) tiene andlogo sentido. A veces, por poner un ejemplo, tras una
encuesta (técnica cuantitativa por excelencia) resulta pertinente iluminar los
espacios que esa técnica no ha podido alcanzar por medio, por ejemplo, de
una serie de grupos de discusion (técnica cualitativa de las mas utilizadas).
Pero solo a veces. En ocasiones, y dependiendo del objeto de investigacién y
de la adecuacién de la técnica utilizada, la reinvestigacién con otra técnica
distinta puede no aportar nada nuevo. Como en tantas ocasiones, la posibili-
dad de triangular (de usar mecanismos complementarios) se convierte en una
especie de «obligacién» de triangular, cuando insistimos en que ello no siem-
pre supone una mejora, sino mas bien el pagar el peaje de una cierta moda o
tendencia. Por desgracia, en muchos casos, la supuesta triangulacién se limita
a que, antes de redactar un cuestionario, por ejemplo (siendo que lo que que-
remos hacer es una buena encuesta), se convoquen previamente uno o dos
grupos de discusién para tomar ideas sobre qué y cémo preguntar. Como
veremos en el capitulo dedicado a los grupos de discusién, esto, siendo posi-
ble, es una infrautilizacién de una técnica muy potente, y en la mayoria de los
casos parece mas bien un ejercicio «de cara a la galeria». En otros casos, sin
embargo, es una verdadera decisién estratégica de gran pertinencia, como
la tomada, por ejemplo, en el estudio La atencién a pacientes con enferme-
dad en fase terminal, del CIS (2009), para disefiar una encuesta sobre ese
particular.

También queremos aqui reparar en los conceptos de (retroalimentacion
constante 'y, muy especificamente, de saturacion tedrica. Ambos redundan en
la calidad. Comencemos por este tltimo. En el proceso de la investigacién
cualitativa se dice que se ha alcanzado la saturacion teérica cuando sucesivas
indagaciones (tanto con nuevos sujetos como con nuevos intentos analiticos)
no nos aportan nueva informacién relevante acerca de nuestro objeto de cono-
cimiento, no nos ayudan a entenderlo mejor. Es el momento de parar (aunque
en verdad no lo es, enseguida lo explicaremos con el concepto de induccién
analitica). Por poner un ejemplo, podemos tener programadas diez entrevis-
tas en profundidad a diez personas que segin nuestro muestreo tedrico nos
bastarian por reunir las caracteristicas mas relevantes de la poblacién o colec-
tivo que queremos investigar. Es perfectamente posible, y de hecho ocurre a
menudo, que a partir de la quinta o sexta entrevista empiecen las redundan-
cias, la saturacion, y pensemos que en verdad nos hemos excedido en el
tamafio de la muestra. El caso contrario es mas frecuente aun, el puro
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desarrollo de las primeras entrevistas (y el preanalisis que vamos implemen-
tando) nos va alertando de posibles carencias en nuestro disefio teérico por-
que no habiamos contado con tal o cual caracteristica, posicién, rol o lo que
sea que literalmente no se nos habia ocurrido, pues atin no sabiamos de su
trascendencia. En esos casos la muestra puede crecer bastante.

Ambos escenarios de la realidad investigadora cualitativa tienen facil solu-
cién y en verdad son garantia de la calidad de nuestro trabajo; el concepto que
lo explica es el de retroalimentacién constante. En el siguiente capitulo vere-
mos en detalle que los disefios investigadores en un proceso lineal, decidido
de principio a fin, cerrado, no se adaptan a las realidades que solemos abor-
dar. No obstante, adelantemos ahora que la retroalimentacién constante
alude a la posibilidad de mejorar nuestra investigaciéon (disefio, muestra,
tiempos, etc.), cosa que prevalece frente a cualquier otro criterio, y siempre,
estaremos atentos a mostrarnos flexibles frente a nuestro propio disefio. Una
vez mas esto no es otra cosa que coherencia y fidelidad a nuestro objeto de
conocimiento, a sus peculiaridades, y otra forma mas en que la metodologia
cualitativa ha de adaptarse a la realidad y nunca intentar forzar la realidad
para que se adapte a nuestra metodologia. Se entiende ahora mejor que una
aplicacién de esa retroalimentacién (mejorar nuestra investigacién, aunque
esta ya esté en desarrollo y la hubiéramos previsto distinta) puede afectar, y
de hecho afecta, al tamafio y composicién de la muestra teérica previamente
disefiada. Pero la retroalimentacién constante va mas alla del disefio muestral
y debe ser una actitud constante en todo el proceso de investigacion. Otro
ejemplo clarificador, y muy habitual, se da al aplicar esta idea de mejora y
enriquecimiento constante de nuestro trabajo al dambito de un trabajo de
campo en desarrollo. Por ejemplo, podemos estar entrevistando a una per-
sona, a la que tenfamos previsto llevar a una serie de temas de conversacién
que suponiamos relevantes, y el propio desarrollo de la entrevista nos alum-
bra aspectos, teméticas 0 escenarios nunca antes previstos en nuestro plan-
teamiento y que se revelan como muy ricos y explicativos. No solo dejaremos
al sujeto profundizar en ellos (aunque no estaban «en nuestro guion») sino
que en sucesivas entrevistas los incorporaremos como parte de nuestros inte-
reses. Esta flexibilidad, por desgracia, no es posible con técnicas cuantitativas
como, por ejemplo, la encuesta, donde las preguntas (y lo que es mas grave,
las jrespuestas!) han de «cerrarse» de antemano.

El concepto de saturacién tedrica ya presentado nos propone adelantar
también otra de las ideas clave en investigacién cualitativa, formalizada en el
concepto delinduccion analitica. La induccion analitica, en verdad, representa
un criterio de calidad de la investigacion cualitativa, e (invita a la basqueda
enfatica de evidencias que contradigan nuestros hallazgos y conclusiones. Es
decir, cuando creemos haber llegado a la comprensién de una situacion,
colectivo o proceso, y para ello nos basamos en el analisis de un niimero de
casos que asi lo validan, hemos de hacer el esfuerzo de buscar nueva evidencia
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(lo que supone quiza ampliar la muestra y/o matizar el analisis) que pudiera
invalidar nuestras conclusiones. Esto tiene una misma finalidad, pero por un
doble camino. De una parte (y si no encontramos tal evidencia contradictoria
a nuestras conclusiones), las fortalece, pues no solo podemos afirmar lo que
afirmamos con base en lo hallado, sino que también podemos afirmar que no
hemos hallado nada que nos desautorice. Pero igualmente robustece la cali-
dad de nuestras conclusiones el hecho de encontrar, efectivamente, esos casos
discordantes, que no se adaptan a nuestra interpretacién inicial: nos obliga a
reconsiderarla, depurarla o mejorarla para que, ahora si, sea verdaderamente
valida para la comprension del objeto en toda su complejidad.

El dltimo concepto clave que queremos compartir remite a la necesaria
negociacion de significados en investigacién cualitativa, que incorpora ade-
mas la idea de devolucién de resultados, que se abordara en el capitulo
siguiente. Como ya vamos viendo, gran parte del éxito de la investigacién
cualitativa (y en verdad de su propia posibilidad) se basa en la capacidad del
investigador o de la investigadora para llegar a comprender a otras personas,
situaciones o contextos, es decir, de llegar a captar lo que para esas personas
significan. Nada nos impide (y en verdad es otra forma de retroalimentacién)
pretestar, validar o matizar nuestras interpretaciones con los propios sujetos
de quienes las hemos tomado. Ello no siempre es posible de una forma
directa, ni mucho menos exhaustiva (es decir, con rodos los sujetos) pero
siempre existen estrategias que nos posibilitan esa «negociacién». En defini-
tiva, y una vez mas, anteponemos a cualquier otra consideracién la calidad
de nuestros resultados (que, entre otras cosas, nos da la medida de su utili-
dad e interés).

Repasados estos conceptos generales, que redundan en la calidad, pode-
mos ya abordar con detalle algunos de los debates que se han producido al
respecto en la literatura especializada. Asi, observamos que se localizan dos
posicionamientos divergentes en cuanto al lugar desde el que se han de plan-
tear los criterios de calidad y rigurosidad.

— Por un lado, aquellos autores que son partidarios de aplicar a los estu-
dios cualitativos los mismos criterios que se aplican a los estudios cuan-
titativos; es decir, los criterios de confiabilidad y validez (interna y
externa) que son propios de la tradicién positivista (Kirk y Miller, 1986).

— Por otro lado, los que postulan la necesidad de establecer criterios dife-
rentes a los empleados en la investigaciéon cuantitativa, redefiniéndolos
a partir de la especificidad y los fundamentos epistemolégicos propios
de la perspectiva cualitativa (Hammersley y Atkinson, 2009).

En nuestro caso, entendemos que la investigacion cualitativa en salud nece-
sita contar con referentes de evaluacién propios, pero a su vez consensuados,
dada la pluralidad mencionada. El estudio de la praxis en la investigacién
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cualitativa en salud, tras las corrientes postestructuralistas y posmodernistas,
supone un reto cada vez mayor, dada la complejidad creciente de las proble-
maticas que aborda. Como apuntan Guba y Lincoln, tres de los retos mas sig-
nificativos se refieren al problema de la «voz» y sus multiples significados, la
reflexividad del investigador y la problematica de las representaciones sociales
en los nuevos paradigmas (Guba y Lincoln, 2012).

Siguiendo a Calderén, comenzaremos por revisar algunos de los criterios
de calidad mas admitidos en el &mbito de la investigacién cualitativa en salud,
que han de atravesar todo el proceso (Calderén, 2009).

— Adecuacién epistemolégica: significa que el trabajo de investigacién
debe estar conforme con el enfoque cualitativo elegido y esta adecua-
cién se ha de reflejar a distintos niveles, empezando por la definicién de
la pregunta y la exposicién de los diferentes aspectos que se pretenden
investigar del fenémeno; considerando, asimismo, la coherencia y el
modo de desarrollo general de la investigacién, y, finalmente, compro-
bando su correspondencia con los presupuestos teéricos manifestados
por el investigador.

— Relevancia: el trabajo debe demostrar su relevancia desde la justifica-
cién y repercusiones tedricas y practicas del estudio, los efectos que la
investigacién genera en los propios participantes, el conocimiento de
las caracteristicas y expectativas de los destinatarios de la investigacién,
asi como el reconocimiento de la implicacién del investigador a la hora
seleccionar los objetivos y finalidad de su linea de investigacién.

— Validez: segin Calderén, la validez en los estudios cualitativos se sus-
tenta por el grado de fidelidad al fenémeno de estudio. Los datos extrai-
dos de las diferentes estrategias de recogida de datos nos deben permitir
entender de forma profunda el fenémeno y nos ayudan en la compren-
sién de otros, siempre teniendo en cuenta el contexto en el que han sido
recogidos.

— Reflexividad: corresponde al reconocimiento de la influencia que ejerce
la propia formacién de partida, asi como las experiencias previas del
investigador, en la eleccién de los planteamientos que daran pie al estu-
dio, asi como en el proceso y los resultados obtenidos. Es decir, hacer
explicitas las prenociones y preconcepciones con las que cuenta el inves-
tigador de partida, para que sean tenidas en cuenta tanto por el mismo
como por los destinatarios de su trabajo.

Otro abordaje es el de Erlandson y otros (1993, pp. 28-35), quienes, basan-
dose en el planteamiento clasico de Lincoln y Guba (1985) sobre la confiabi-
lidad como elemento principal del paradigma naturalista, proponen como
criterios para garantizar la calidad de la investigacion cualitativa: la credibi-
lidad/autenticidad, la transferibilidad, la dependencia y la confirmabilidad
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en un estudio cualitativo. Nosotros, siguiendo a Sandin (2000), mostramos el
siguiente esquema, en el que se establece el paralelismo entre los criterios del
paradigma naturalista y los criterios utilizados en la metodologia cuantitativa.

Tasra 3.1
CRITERIOS DE CALIDAD EN LOS PARADIGMAS POSITIVISTA Y NATURALISTA

Aspecto Paradigma positivista Paradigma naturalista
Veracidad; valor de verdad Validez interna Credibilidad
Aplicabilidad; generalizacion Validez externa Transferibilidad
Consistencia Fiabilidad Dependencia
Neutralidad Objetividad Confirmabilidad

Su desarrollo y justificacion en el ambito cualitativo vendria descrito de la
siguiente forma.

— Credibilidad: se corresponderia con el término cientifico de validez interna
o intrinseca y hace referencia al valor de verdad; al grado en que constitu-
yen un reflejo exacto de los fenémenos investigados, pero no desde una
busqueda de la objetividad sino desde el consenso comunicativo y donde
entonces debe reconocerse a los informantes en la recoleccién de los datos.
Los datos cualitativos son producto de las opiniones, experiencias y per-
cepciones de los sujetos, por tanto, representan consideraciones subjeti-
vas. Para intentar paliar los posibles sesgos en el proceso de produccion,
recogida y analisis de datos, se recomienda utilizar medidas de «triangula-
cién», como se introduce al principio de este capitulo.

— Transferibilidad: equivale a la representatividad, validez externa o
generalizacién de los resultados y refiere a la aplicabilidad, capacidad
de generalizacién que tiene el estudio. En este caso, no se entiende en
clave de probabilidad estadistica, sino de pertinencia e interpretativi-
dad. Asi, el proceso de seleccién que tiene lugar tanto en la recogida de
informacién como en el andlisis va a estar dirigido por la bisqueda
de explicaciones en profundidad, generalizables desde el punto de
vista 16gico y transferibles en funcién de las circunstancias contextua-
les en que la investigacion se lleva a cabo, por lo que habra de ser eva-
luada en funcién tanto del disefio de la estrategia como de la naturaleza
de los resultados.

— La dependencia: equivale al criterio de fiabilidad, es decir, la consisten-
cia del estudio. Hace referencia a la estabilidad de los datos. Este, junto
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con el anterior, es uno de los criterios de mayor controversia entre los
investigadores cualitativos, ya que el logro de la estabilidad es imposible
cuando se estudian contextos reales, y, por tanto, irrepetibles y dindmi-
cos. Los procedimientos para asegurar la consistencia ayudarian en
cualquier caso a conseguir una menor inestabilidad de los datos. Algu-
nos autores, como Taylor y Bogdan, han sefalado la ingenuidad y la
escasa importancia que supone ademas plantear la investigaciéon cuali-
tativa en términos de fiabilidad, ya que esta no se puede dar completa al
estar ligada a contextos reales, que cambian, evolucionan y se transfor-
man, por lo que hablamos de realidades tnicas e irrepetibles. Aun asi,
Ruiz Olabuénaga ofrece algunas estrategias para aumentar el grado de
fiabilidad en el proceso investigador, tales como un diseno flexible que
permita cambios y justificar los mismos, el uso de diferentes técnicas de
triangulacién, utilizacién de expertos que evaltien la calidad de las deci-
siones del proceso investigador, o el empleo de descripciones densas del
proceso que permitan comprender las decisiones adoptadas (Ruiz Ola-
buénaga, 2012).

— La confirmabilidad nos remite a la neutralidad del investigador, es decir,
a la supuesta buisqueda de la objetividad a la que ya hemos hecho refe-
rencia en la parte de conceptos clave de la investigacién cualitativa. En
el capitulo 1, se planteaba que si bien el término objetividad nos remiti-
ria a uno de los principales criterios de calidad del conocimiento cienti-
fico, en el sentido de que este no ha de ser dependiente de la subjetividad
de quien conoce sino aséptica plasmacién de los rasgos del objeto estu-
diado, también hemos de admitir que quiza esto funcione para los obje-
tos de conocimiento fisico natural (y ni siquiera en ese ambito parece
haber acuerdo), pero es un criterio de cientificidad que se adapta mal a
la peculiaridad de nuestro objeto de conocimiento, la salud como fené-
meno social, que aborda situaciones y procesos que en ultima instancia
siempre estan protagonizados por los sujetos que la transitan. De nuevo,
estamos ante un criterio controvertido en su aplicabilidad a los trabajos
cualitativos, donde se insiste en encontrar estrategias adaptadas en un
marco de referencia que no nos es propio. En este caso, los procedi-
mientos para obtener la confirmabilidad desde un marco cualitativo
irfan sobre todo orientados a explicar el posicionamiento del investiga-
dor. En este punto, aspectos como los ya mencionados de reflexividad y
adecuacion epistemolégica se vuelven indispensables.

Completando los aspectos desarrollados, Guba y Lincoln, en algunos de sus
ultimos trabajos, en la linea de superar los criterios de la investigacién propia
de la tradicion positivista, plantean que el supuesto basico para adecuar los
criterios para juzgar los procesos y resultados de las investigaciones cualitati-
vas cualquier que fuera el paradigma de partida es el de «autenticidad», que
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comprende: la justicia, la autenticidad ontolégica, la autenticidad educativa, la
autenticidad catalitica y la tactica. Los tres primeros hacen referencia a la
necesidad de contar con una amplia mirada del fenémeno de estudio. Tener un
mayor nivel de conciencia que permita ir mas alla de lo propio: desde la reflexi-
vidad, desde las construcciones emic y desde la triangulaciéon-contrastacién de
la realidad analizada. Las autenticidades catalitica y tacticas, por su parte,
hacen referencia a la voluntad por parte del investigador de capacitar y empo-
derar para la accién a los participantes (Guba y Lincoln, 2012). En el capi-
tulo dedicado a la investigacién-accion participativa en salud, se desarrollara
extensamente esta dimensién de empoderamiento para la accién a la que
hacen referencia estos autores.

3.2. Criterios éticos

La ética en investigacién cualitativa en salud es un tema que, pese a ser cen-
tral cuando hablamos de investigacién con sujetos y grupos sociales, en oca-
siones es tratado de manera un tanto «estandarizada o rutinizada». La
experiencia nos muestra que suele ser un aspecto al que se le dedica poco
tiempo en la formacién y que, en la practica investigadora, a pesar de haber
exigencia en que se cumplan los criterios, requisitos y protocolos (consenti-
mientos informados, permisos, etc.), se reflexiona poco sobre el sentido y las
repercusiones del proceso en los sujetos investigados y sobre el cumplimiento
de los compromisos adquiridos.

Existen al menos dos dimensiones mayores en relaciéon con la ética de la
investigacién cualitativa, una ética procedimental y una ética de la practica, a
las que se suma una tercera, referida a la ética de la conducta.

Una ética procedimental

En relacién con la primera dimension, de partida, es fundamental el conoci-
miento y aplicacién en la praxis investigadora de la normativa ética y legal en
la realizacién de estudios cualitativos. La atencién del publico hacia estos
temas estuvo motivada por los informes de abusos cometidos con grupos
humanos en ciertos experimentos biomédicos, especialmente durante la
Segunda Guerra Mundial. De ahi parte principalmente la normativa que debe
regular la buena praxis y que comienza con el Cédigo de Nuremberg (Tribu-
nal Internacional de Nuremberg, 1996). El Cédigo de Nuremberg abrio la dis-
cusién necesaria sobre la investigacion biomédica y la necesidad de utilizar
unos principios éticos que la regularan. Este debate concluiria con la asocia-
cién entre la ética médica y los derechos humanos, cuya Declaracién Univer-
sal seria aprobada al afio siguiente.
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En el Cédigo de Nuremberg se insistia en el consentimiento informado y
voluntario de las personas sometidas al experimento (sin ningtn tipo de coer-
cién), la necesidad de evitar todo sufrimiento fisico y mental innecesario, y la
evidencia de que el experimento fuese necesario y conllevara un beneficio
para toda la sociedad.

La Asociacién Médica Mundial, creada en Londres en 1964, plante6 una
extension del Cédigo de Nuremberg, que concluyé en la que fue denominada
la Declaracién de Helsinki (1964) (WMA, 2013), que pasé a convertirse en la
norma internacionalmente aceptada sobre ética en la investigacién biomé-
dica. Recogi6 el espiritu del Cédigo de Nuremberg, perfeccionandolo desde
un punto de vista procedimental y sustantivo a través de sus sucesivas versio-
nes. El principio basico es el respeto por el individuo, su derecho a la autode-
terminacion, a tomar decisiones informadas y a participar en la investigacion,
asi como a continuar o abandonar la misma en cualquier momento del pro-
ceso. El deber del investigador es solamente hacia el paciente, el bienestar del
sujeto debe estar siempre por encima de los intereses cientificos o sociales.

La version de 1975 introduce la revision de las investigaciones por comi-
tés de ética, asi como la inclusién de un sistema de garantias para el uso de
placebos. En la version de 1996, se perfilan las garantias de continuidad de
tratamiento. En este caso se centra en los principios ya tradicionales de auto-
nomia, beneficencia y justicia, focalizando la atencién en los sujetos mas vul-
nerables o con problemas de autonomia y regulando las investigaciones en el
contexto de un tratamiento. La tltima versién corresponde a 2013 (WMA,
2013).

En 1978, el Informe Belmont vino a superar las limitaciones de los anterio-
res c6digos y documentos, dado el incremento de la complejidad en la inves-
tigacién clinica, que hacia necesario sentar los principios de una guia ética a
fin de proteger con mds garantias a los sujetos de la investigacién y formalizar
los limites de la practica. Los tres principios o normas generales que articulan
este informe hacen referencia al respeto por las personas, al principio de
beneficencia y al de justicia, los cuales se aplican a través de tres procedimien-
tos: la razén entre el riesgo y el beneficio, el uso del consentimiento informado
y la seleccién equitativa de los sujetos de la investigacién (Departamento de
Salud, Educacién y Bienestar de los Estados Unidos. Comisién Nacional para
la Proteccién de los Sujetos Humanos ante la Investigacién Biomédica y de
Comportamiento, 1979).

En 1993, el Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médi-
cas (CIOMS) publica las Pautas éticas internacionales para la investigacion y
experimentacion biomédica en seres humanos. En 1982, colaborando con la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), publicé el documento Propuesta de
pautas internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos, cuyo
objetivo principal era establecer guias para la aplicacion en paises en desarrollo
de los principios que habian inspirado el Cédigo de Nuremberg, la Declaracién
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de Helsinki y, sobre todo, el Informe Belmont. Las pautas consideraban espe-
cialmente la situacién cultural y socioeconémica en esos paises, intentando
regular la posible utilizaciéon de seres humanos con finalidad experimental,
sobre todo en cuanto a ensayos a gran escala de vacunas y medicamentos.

Las pautas CIOMS han sido actualizadas en varias ocasiones, conservando
su origen en los principios fundamentales, y anadiendo la necesidad de no
incluir a las personas de comunidades subdesarrolladas en ensayos que pudie-
sen realizarse razonablemente bien en comunidades desarrolladas. Por otro
lado, las investigaciones debian ser adecuadas a las necesidades de salud y
prioridades de la comunidad, y los protocolos debian ser evaluados por comi-
tés que contaran con miembros familiarizados en costumbres y tradiciones de
dicha comunidad (Tealdi, 2006).

A continuacién, se describen aquellos recursos o documentos basicos que
proceden de la aplicacién de los principios éticos enunciados, dada su impor-
tancia en la investigacion en salud y la regulacién creciente por parte de las
instituciones financiadoras y gestoras de la investigacion.

— Consentimiento informado. Este es uno de los pilares de la ética de la
investigacién moderna y es considerado un requisito ético y juridico
basico, en consonancia y coherencia con la tradicién del compromiso con
la autonomia personal, que determina que los sujetos deben estar infor-
mados sobre la naturaleza y consecuencias de los estudios en los que par-
ticipan. Como ya se ha aclarado, la Declaracién de Helsinki establece que
la participacién de los informantes en el estudio debe ser voluntaria. Antes
de proceder a su inicio se les explicara la naturaleza del estudio y se asegu-
rara la confidencialidad de sus datos. El sujeto de la investigacién habra de
expresar comprension de la informacién elaborada para el estudio y con-
sentird participar a través de la firma de este documento. En la actualidad,
el consentimiento informado se encuentra incorporado en nuestra legisla-
cién, tanto para la practica médica asistencial como para la investigacion,
y tiene como fin establecer un proceso de comunicacién fluida entre el
investigadory el sujeto investigado de forma que en todo momento la cola-
boracién sea libre y voluntaria. En su forma mas elemental, el consenti-
miento informado significa que los participantes en el estudio conocen
los siguientes aspectos: los posibles riesgos y beneficios, la participacion
voluntaria, las garantias de la confidencialidad, asi como la proteccién
tanto de la filiacién como de cualquier informacién personal. Este requi-
sito no solo forma parte de una premisa ética ineludible, sino que también
esta relacionado con evitar dafios fisicos o morales como resultado de
publicacién poco sensible de los datos.

— Proteccioén a la intimidad, confidencialidad de datos y proceso de anoni-
mizacion. El investigador debe proteger y garantizar la confidencialidad
de los datos de todos los participantes en el estudio segin la Ley Orgénica
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15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal
(BOE, 1999). Tanto en la captacién como en la toma de contacto, en el
proceso de recogida y, por supuesto, en el andlisis de los resultados, no
debe existir ningtin dato que pueda identificar a la persona.

Como ya se apunta en la Declaracién de Helsinki, un elemento creciente y
que ocupa buena parte del proceso investigador en la investigacién cualitativa
en salud implica la basqueda de la aprobacién por parte de un comité de
expertos autorizados (comités éticos de investigacion clinica, o instituciones
similares) para el desarrollo de la investigaciéon en humanos y por cuya apro-
bacién deben pasar todos los proyectos que se pretendan desarrollar en entor-
nos asistenciales y sociosanitarios.

La evolucién de los procedimientos diagnésticos, de las alternativas tera-
péuticas, la tecnificacién de las practicas en salud, asi como los cambios en los
perfiles sociodemogréficos y de morbimortalidad, hacen que los CEIC tengan
un papel determinante y complejo en asegurar el cumplimento de las bases
éticas en la practica investigadora. Este papel queda reflejado en la Declara-
cién de Helsinki:

El protocolo de la investigacion debe enviarse, para consideracién, comenta-
rio, consejo y aprobacion al comité de ética de investigacién pertinente antes
de comenzar el estudio. Este comité debe ser transparente en su funciona-
miento, debe ser independiente del investigador, del patrocinador o de cual-
quier otro tipo de influencia indebida y debe estar debidamente calificado. El
comité debe considerar las leyes y reglamentos vigentes en el pais donde se
realiza la investigacién, como también las normas internacionales vigentes,
pero no se debe permitir que éstas disminuyan o eliminen ninguna de las pro-
tecciones para las personas que participan en la investigacién establecidas en
esta Declaracién. El comité tiene el derecho de controlar los ensayos en curso.
El investigador tiene la obligacién de proporcionar informacién del control al
comité, en especial sobre todo incidente adverso grave. No se debe hacer nin-
guna enmienda en el protocolo sin la consideracién y aprobacion del comité.
Después que termine el estudio, los investigadores deben presentar un
informe final al comité con un resumen de los resultados y conclusiones del
estudio (articulo 23 de la Declaracién de Helsinki, 2013) (WAM, 2013).

Una «ética en practica»

La segunda dimension, relacionada con la practica, considera las dificultades
éticas con que se encuentran los investigadores en su actividad cotidiana.
Consiste en los desafios que dia a dia impone la investigacion. Estos momen-
tos éticamente importantes con frecuencia son parte decisiva en la toma de
decisiones frente a dilemas practicos que incluso pudieran no haber sido



66 CUADERNOS METODOLOGICOS 58

considerados en la revisién efectuada por el comité. Un término que puede
utilizarse para representar este fenémeno es el de «microética», que aborda
los problemas que surgen en la interfase entre los «grandes temas» bioéticos y
la practica clinica e investigadora cotidiana. Algunas cuestiones que podemos
mencionar son las relacionadas con los intereses de las agencias financiado-
ras y los objetivos de la investigacion, las relaciones de poder entre investiga-
dores y sujetos de la investigacion, o la autoria de los resultados de los estudios.

Esta ética en la practica se puede ver reflejada en las siguientes fases del
proceso de investigacién, siguiendo ademas los criterios de calidad menciona-
dos mas arriba.

— Captacion y seleccién equitativa de la muestra: se deben buscar los
mejores informantes respetando los criterios anteriormente citados de
beneficencia, justicia y adecuacion.

— Recogida de datos: las condiciones de didlogo deben ser auténticas y evi-
tar dafio emocional o por conflicto de intereses. El investigador debe
adoptar en todo el proceso una posicién central, y debe participar y
fomentar la participacién en el didlogo, respetando los derechos del
informante, que expresa su identidad cultural y social a través del len-
guaje. Asimismo, debe propiciar un clima que favorezca una relaciéon
empatica, de confianza y una implicacién emocional. Los intereses de
los informantes siempre estdn por encima de los de la investigacién.

— En el andlisis. El proceso de analisis debe ser escrupuloso, con vistas a
hacer una acertada interpretacion de los datos cuyo fin sea el conoci-
miento profundo del fenémeno, a partir del significado que le concede
cada sujeto.

Una ética de la conducta

La ética que debe contemplar los cédigos personales del propio investigador
describe una tercera dimension (Guillemin y Gillam, 2004).

Denise Gastaldo (2002) analiza criticamente la idea generalizada de que
los métodos cualitativos parecen ser por «naturaleza» mas humanos o moral-
mente superiores, dado su enfoque holistico, integral y abierto a la escucha de
los actores sociales. Sin embargo, el caricter cualitativo de un estudio no
garantiza su propiedad ética. Asi, sefialaba algunas especificidades en las que
es preciso detenerse, pues implican importantes cuestiones éticas en cada
etapa del proceso de investigacion: la manera como el problema es conceptua-
lizado; el estilo en que las preguntas de investigacién son formuladas; la forma
en que la muestra es seleccionada; la manera cémo colectamos y analizamos
los datos; como son interpretados y representados como resultados, y la
manera cémo los datos son difundidos y utilizados en el estudio.



INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 67

Mas alla van Fontana y Frey (2015), quienes plantean la necesidad de ser
vigilantes en el uso de las técnicas y las tacticas cualitativas, a fin de evitar la
manipulacién de los participantes en aras de la obtencién de datos relevantes.
La situacién de vulnerabilidad que caracteriza a ciertos sujetos o grupos que
participan en el estudio puede predisponer a que vean al investigador como
mediador para la solucién de sus problemas, y que, a través de la relacién de
confianza establecida, engendren falsas esperanzas con respecto a su proceso.
Por eso, es muy importante que quede claro en todo momento el papel del
investigador dentro del estudio y el propésito que persigue el uso de determi-
nadas técnicas.

Respecto a la voluntariedad, Barrio y Simén (2006) abundan en que es fun-
damental estar atentos, a lo largo de todo el proceso investigador, tanto a la
necesidad de informacién del sujeto como a su deseo en algtin caso de retirarse.
Asi como asegurar que los participantes que emiten su consentimiento tiene la
capacidad de tomar realmente la decisién que entrafia su participacion.

Otro aspecto a tener en cuenta es el valor social o cientifico de lo investi-
gado. Para que una investigacién sea ética debe tener importancia social,
cientifica o clinica, es decir, debe generar beneficio bien a nivel individual o
colectivo, ademés de producir conocimiento orientado a la solucién de pro-
blemas, teniendo en cuenta el uso responsable de recursos limitados.

A la hora de escribir el informe final también habra que tener en cuenta los
criterios ya mencionados, no solo en el apartado de calidad sino de cuestiones
éticas, principalmente vinculadas al apartado de «ética del investigador», que
deberan formar parte de la difusién de los resultados de nuestra investiga-
cién. En el ambito de la salud, se trabaja normalmente con personas en situa-
cién de vulnerabilidad, lo que hace que la informacién recogida en este
contexto sea especialmente sensible a la hora de hacerse publica. En la redac-
cién de informes, es indispensable reflexionar sobre aspectos como para quién
se escriben o para qué se escriben.

Ser honestos y fieles a la informacién implica incorporar la voz de los
informantes, ya que son ellos los que han generado las conclusiones, y la com-
prension de lo que se investiga debe proceder de sus propias palabras, y visi-
bilizar el papel del investigador en todo el proceso, respondiendo a los criterios
de calidad ya desarrollados. En palabras de Johnson, «el imperativo ético mas
importante es decir la verdad» (Johnson, 2002, p. 116).






4

Observacion participante

4.1. Fundamentos cientificos

De forma habitual las personas empleamos la observacion para captar la rea-
lidad y tomar decisiones, pero no lo solemos hacer de manera metédica. Sin
embargo, como sefiala Ruiz Olabuénaga (2012), «esta observaciéon comun y
generalizada se puede transformar en una eficaz y poderosa herramienta de
investigacién social y en técnica cientifica de recogida de informacién»,
cuando se prepara y sistematiza con detalle. Para que la observacién sea sis-
tematica y controlada es preciso que la percepcién sea intencionada e ilus-
trada, es decir, que se realice cumpliendo una serie de criterios:

— La definicién del objeto de estudio delimitado con antelacién hacia el
que enfocar y orientar la observacion.

— La planificacién previa de las fases y los tiempos en los que realizarla,
asi como de los contextos, sujetos y aspectos a observar.

— La definicién del marco en el que se relacione con proposiciones, mar-
cos tedricos o fundamentos cientificos.

— La expresion de las hipétesis de partida y de los controles para compro-
bar la veracidad, fiabilidad, precisiéon y comparabilidad de las observa-
ciones realizadas.

La observacion es el procedimiento empirico por excelencia, es el método
de conocimiento més antiguo y a la vez el mas actual, como veremos. En
cuanto dispositivo de investigacién social aplicado al estudio de los procesos
de salud, enfermedad y atencion, es preciso, como sefialaba Ibanez (2015),
seleccionar adecuadamente el nivel y perspectiva metodolégicos pertinentes
para el dispositivo de accién social que pretendemos explorar.

A este respecto, la observacion cientifica puede entenderse en sentido
amplio y genérico, como método de conocimiento que necesariamente esta
presente en toda investigacién y que comprende todos o la mayoria de los
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procedimientos de recoleccion de datos correspondientes a las diferentes
perspectivas metodolégicas (distributiva, estructural o dialéctica), o, en sen-
tido maés restringido, como una de las técnicas. En nuestro caso, nos referi-
mos a este segundo sentido, la técnica de observacion entendiendo que se
trata de los procedimientos e instrumentos que utilizan los investigadores
para presenciar en directo hechos y realidades sociales presentes, asi como a
la gente en el contexto habitual donde desarrolla sus actividades, incluido el
ambiente fisico, social y cultural.

La observacion cientifica de la realidad conlleva una serie de cuestiones
previas a la utilizacién de la técnica especifica que tienen que ver con los con-
dicionamientos a los que estd sometido el propio equipo investigador. Comen-
taremos brevemente alguna de estas cuestiones como refuerzo de lo ya
sefialado en el capitulo 2.

— Las diversas realidades sociales y culturales de pertenencia por las que
transitamos como sujetos e investigadores actiian como rejilla interpreta-
tiva en la observacion de la realidad social y en el estudio y comprensién
de la misma. En el caso que nos ocupa, €l estudio de los fenémenos rela-
cionados con la salud, enfermedad y atencién. La pertenencia a dichas
realidades constituye nuestra base vivencial y cognitiva desarrollada en los
procesos de socializacion, y es la que nos permite acceder, explicar, com-
prender y conceptualizar los fenémenos de la vida que estudiamos; no
podemos prescindir de dicha base, pero a la vez impone ciertos limites.

— Estas realidades no son estéticas ni permanentes. Existe una diversidad
de realidades socioculturales y en continua transformacién, por lo que
el estudio y analisis de alguna de estas realidades implica la revisiéon de
nuestro propio posicionamiento, asi como la adaptacion, actualizacion
y acomodacién de nuestras rejillas interpretativas. Esto tiene que ver
con el background conceptual y experiencial del que partimos al enfren-
tar un determinado objeto de investigacion y la necesidad de revisarlo y
complementarlo para que resulte adecuado y operativo.

— La observacién, aunque resulte obvio, no es algo que implica exclusiva-
mente el nivel neurofisiolégico de los cinco sentidos. Observar implica
tener presente la cuestién de la habituacién, la socializacion y educa-
cién de los sentidos en determinados contextos sociales y culturales. En
este sentido, la observacion es del orden de la percepcion y cada obser-
vacion esta estrictamente ligada a la posicién del observador, es insepa-
rable de su situacién e implica un rechazo a la idea de un observador
absoluto y neutral. Sefialaba Merleau Ponty (1975) que la percepcién es
del orden del conocimiento y la experiencia perceptiva es el conjunto de
relaciones psicoldgicas, fisicas, afectivas y cognoscitivas que se estable-
cen en la existencia, formando un tejido intencional, es una comunica-
cién vital con el mundo.
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— En este sentido, y siguiendo a Oscar Guasch (2002), es importante dife-
renciar entre lo que es la mirada, el acto de mirar en tanto accién sensi-
tiva, habitual e inconsciente con la que transitamos habitualmente por
la vida; la contemplacion, que es un acto consciente que implica aten-
cion, seleccién y concentracion de los sentidos en determinado aspecto
u objeto para fundirnos y sentirlo plenamente, y la observacion, el acto
de observar propio de las ciencias sociales, que implica voluntad y selec-
cién consciente de una parte de la realidad que se quiere examinar den-
tro del contexto del que forma parte. A esta nos referimos en el presente
capitulo.

— También es preciso diferenciar la observacién, méas propia de las cien-
cias sociales, de la experimentacién, mas utilizada en las ciencias fisico-
naturales. En la primera, el investigador capta y considera los fenémenos
tal cual se presentan en la realidad, procurando no actuar sobre ellos ni
modificar su devenir. Sin embargo, en el caso de la experimentacion se
supone la variacién mediante la intervencién, preparacién y control de
las condiciones de cierto fenémeno de manera intencional por parte del
investigador.

La observacion constituyé uno de los primeros métodos empleados en las
ciencias médicas, cuando un conjunto de cientificos comenzé a aplicarla con
la intencién de determinar las causas de algunas de las enfermedades y epide-
mias que asolaban a la sociedad de su tiempo. Tal como sefnala Conde (2002),
a lo largo de la historia de la medicina ha persistido la ambivalencia entre la
perspectiva que se acerca a los problemas de la salud y de la enfermedad a
partir de la observacién de los «signos» y aquella que se centra en la interpre-
tacién de los sintomas. La perspectiva configurada a partir de la observacién
y del analisis de los signos podria entenderse como una perspectiva cuantita-
tiva, mientras que la configurada a partir de la escucha, anélisis e interpreta-
cién de los sintomas podria muy bien conceptualizarse como una perspectiva
cualitativa. Sin embargo, hay que tener presente que una buena practica
meédica se basa en la adecuada articulacion entre las informaciones proceden-
tes del anélisis de los signos observados y la interpretacion de los sintomas
que relata el paciente.

En este texto plantearemos algunas cuestiones centrales a la practica de la
observacién que abordaremos a lo largo del capitulo y que tienen que ver con
los siguientes aspectos.

— Existen diferentes miradas sobre la realidad: descriptiva, realista, abs-
tracta, focalizada, global, etc., la observaciéon como acto instrumental
de investigacion social se puede y debe reeducar, ejercitindola en la
practica para poder observar de manera sistematica y efectiva un deter-
minado fenémeno.
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— El punto de vista del observador siempre es en referencia a cierta posi-
cién (espacio-temporal) y cierta perspectiva (conceptual e ideoldgica);
es relativo y parcial, pero puede tener un enfoque holistico e integral
(gestaltico), pudiéndose complementar con otros puntos de vista.

— En el proceso de la investigacion, el sujeto de la investigacién se trans-
forma, cambian sus concepciones y percepciones iniciales respecto al
objeto de estudio en la medida en que se deja penetrar por dicho cono-
cimiento (sujetos, grupos).

4.2. Modalidades de observacion

Hay diferentes clasificaciones en relacién con esta técnica clasica, depen-
diendo de algunos criterios relacionados, entre otros, con el mayor o menor
grado de estructuracion, el lugar del investigador dentro de la observacién,
su grado de participacién o si la misma se realiza de manera individual o
colectiva.

Segun el grado de estructuracion de la observaciéon

Dependiendo del conocimiento previo que se tenga del objeto de investiga-
cién, temética o situacién que se quiere explorar, costumbres y/o modos en
que se conducen habitualmente los grupos objeto de estudio, se podra hablar
de observacién mas o menos estructurada.

— La observacion sistematica o estructurada supone un grado importante
de estructuracién en el sentido de trabajar de manera sistematica y lo
mas detalladamente posible las categorias de analisis estableciendo de
antemano:

— objetivos de la observacion;

— campo de la observacién: aspectos mas relevantes;

— dimensiones de los aspectos seleccionados;

— instrumentos a utilizar para la observacion y registro, y
— registro preciso detallado, sistematico.

La observacion sistematica ha tenido un desarrollo mas importante en
el campo de la psicologia social, en el que el estudio de la conducta
humana conlleva el uso de instrumentos que permitan objetivar esta
realidad (Anguera, 2010).

— La observacién no estructurada consiste en reconocer y anotar los
hechos a partir de categorias o guias de observacién poco estructuradas.
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Es 1til como método rapido de captacién de una realidad cuando no es
posible predecir acontecimientos, como es el caso de ciertas emergen-
cias sociales. El riesgo que tiene este tipo de observacion es el grado de
inmediatez y la falta de preparacion de la observacién, donde los datos
son muy reales y nuestros sentimientos, fuertes, lo que dificulta diferen-
ciar lo que son emociones de lo que es conocimiento de esa realidad.

Segun el grado de participacion de los investigadores

Dependiendo de la implicacién de los investigadores en el campo de estudio y
del tipo de relacién que establezcan con los sujetos de investigacion, se puede
identificar un continuo que va de menor a mayor participacién e interrelacién
con el objeto de estudio. Asi, podemos diferenciar:

— Observacién no participante: supone la toma de contacto del observa-
dor con el colectivo, comunidad o hecho que observa, pero permane-
ciendo ajeno al mismo. El caracter externo y no participante no quita
que la observacién sea consciente, intencionada, dirigida y ordenada
hacia la finalidad propuesta. Al procedimiento utilizado en este caso por
el observador, que es mas de espectador que de actor, se le denomina,
siguiendo a Duverger (1981), observacién-reportaje, por la similitud que
guarda con la técnica empleada por los periodistas. Este tipo de obser-
vacién es apropiado para los estudiantes de la salud que se inician en el
campo profesional, al posibilitar el acercamiento al estudio de la estruc-
tura y organizacién cotidiana de los sistemas de salud.

— Observacién participante: consiste en la participacién directa o inmediata
del observador, en cuanto asume uno o mas roles, en la vida de la comu-
nidad, del grupo o dentro de una situacién determinada. Es la técnica
mediante la que se llega a conocer la vida de un grupo desde el interior del
mismo. Permite captar no solo los fenémenos objetivos y manifiestos,
sino también el caricter subjetivo de muchos comportamientos sociales.
Se distinguen dos formas de observacién participante:

— De participacion natural (el observador pertenece a la comunidad o
grupo que investiga). El estudio llevado a cabo por Antén y Busquets
(2004) sobre la practica profesional enfermera en unidades de cuida-
dos intensivos en relacién con los pacientes y sus familiares incor-
poré la observacién sistemética de la percepcion reflexiva de su
propia practica.

— De participacién artificial (el observador se integra en el grupo con el
objeto de realizar una investigacién). Sirva de ejemplo el estudio sobre
las Actitudes y pautas de comportamiento de la poblacion gitana de la
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Comunidad de Madrid en relacion a su salud (Ayala, 2008), en el que se
empleo este tipo de técnica para realizar una aproximacién a los con-
textos de la investigacién: asentamientos marginales, de realojo y
pisos de altura.

Segtin el namero de observadores

Dependiendo de que se trate de un investigador o de un equipo de investiga-
dores, se pueden plantear las siguientes alternativas, que entrafian ventajas e
inconvenientes.

— Observacién individual: aquella que realiza el investigador en solitario.
El riesgo que entrana es la proyeccion de la personalidad de aquel sobre
el objeto observado y la consiguiente posibilidad de distorsién de la rea-
lidad si no se establecen controles sobre si mismo, cuestiéon que es mas
facil de gestionar cuando se trabaja en equipo.

— Observacién en equipo o colectiva: este tipo de observacién presenta
bastante potencial y resulta més adecuada para abordar temas tan com-
plejos y holisticos como los fenémenos relacionados con la salud. En
equipo se pueden identificar mejor los propios sesgos y ejercer una vigi-
lancia metodolégica mutua del proceso, como en el trabajo de Antén y
Busquets citado mas arriba, al poder establecer y contrastar con otros
los contenidos y resultados de las observaciones, existiendo diferentes
posibilidades:

— Todos observan lo mismo, lo que permite el contraste y tiende a corre-
gir distorsiones de lo particular.

— Parte del equipo utiliza la observacién y otros utilizan otros métodos,
con lo que se puede contrastar la informacién proveniente de diferen-
tes instrumentos.

— Se establece una red de observadores para realizar una observacién
masiva del fenémeno de estudio a diferentes niveles.

Segtin los lugares en los que se realiza la observacion

Se pueden identificar dos tipos: la observacién natural (trabajo de campo) y la
observacion en laboratorio.

En el presente capitulo nos centraremos en una de las modalidades mas
relevantes, la observacién participante, dado el tradicional vinculo entre las
ciencias sociales y de la salud, y la relevancia que ha tomado en el estudio de
los fenémenos relacionados con la salud, la enfermedad y su cuidado.
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4.3. El trabajo de campo

Los términos trabajo de campo y etnografia son consustanciales a la observa-
cién participante, llegando a utilizarse como sinénimos en alguna ocasion.
Velasco y Diaz de Rada (1997) sefalan que, aun estando intrinsecamente rela-
cionados, presentan diferencias que conviene matizar.

La etnografia es el proceso metodolégico global que caracteriza a la antro-
pologia social. Esta forma de trabajo implica una inmersién y permanencia
de los investigadores en los contextos de estudio, durante periodos mas o
menos prolongados, participando de manera visible o encubierta en la vida
cotidiana de las personas o grupos que se quieren estudiar, observando y
registrando todos aquellos datos que pueden aportar claves y comprension a
las cuestiones planteadas (Hammersley y Atkinson, 2009).

Seguin Creswell (1998), el etnégrafo intenta describir el sistema cultural o
grupo social tanto como sea posible y construir una mirada global de la escena
a partir de la interconexion de todos los aspectos aprendidos, buscando mostrar
su complejidad. Por su parte, Bernard (1995) distingue entre etnografia, como
sustantivo, refiriéndose a la descripcién de una cultura o una parte de una cul-
tura, y como verbo (hacer etnografia), que implica la recoleccién de datos que
describen una cultura. En este sentido, es un multimétodo, y las técnicas para
constituir el registro etnografico pueden ser tanto trabajo de campo como reco-
leccion de documentos, tanto métodos cualitativos como cuantitativos.

Por tanto, la etnografia como proceso metodolégico posibilita retratar una
cultura o grupo social a partir de la reconstruccion de las actividades y pers-
pectivas de los actores, asi como verificar la comprensién de los fenémenos
estudiados, con base en un disefio flexible y emergente que pueda modificarse
en funcién del desarrollo de la investigacién, considerando tanto hallazgos
empiricos como aportes teéricos. Ademas, en este enfoque resultan funda-
mentales las ideas de reciprocidad y reactividad entre investigador e investi-
gado y siempre se debe reflexionar sobre el propio impacto del investigador en
el escenario y sobre los fenémenos analizados (Creswell, 1998).

Aunque tradicionalmente la etnografia se ha considerado principalmente
como la descripcién de la cultura de toda una comunidad, el desarrollo de la
antropologia médica a mediados de los sesenta (como subcampo de la Antro-
pologia social o cultural) supuso una articulacién interdisciplinar entre las
ciencias sociales y las ciencias de la salud, que se tradujo en la produccién de
lineas de investigacién aplicadas sobre los sistemas médicos, las instituciones
sanitarias y los procesos de salud/enfermedad/atencién (Comelles y Martinez,
1993; Perdiguero y Comelles, 2000; Good, 2003).

El trabajo de campo, como sefialan Velasco y Diaz de la Rada (1997), aunque
no agota la etnografia, constituye la fase fundamental de la investigacién etno-
grafica. Requiere el entrenamiento de los investigadores y la preparacion de las
condiciones para el acceso a aquellos contextos y escenarios seleccionados, asi
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como sistematicidad en el empleo de diferentes técnicas e instrumentos para la
obtencién y el registro de los datos, y una mirada abierta y flexible que permita
un analisis holistico: los datos son analizados como una totalidad y no como
partes separadas.

La observacién participante, por su parte, tal como indican los autores
mencionados, aunque no abarca todo el trabajo de campo, solo adquiere sen-
tido como parte del mismo, ya que no seria posible fuera de él. Asociada ine-
vitablemente a la practica investigadora de los antropdlogos sociales y
culturales se convierte en algo mas que una técnica, constituyéndose en un
método que busca sobre todo comprender la alteridad. Implica la interaccién
social entre el investigador y los informantes en el milieu (medio) de los ulti-
mos, a fin de recoger datos de modo sistemaético y no intrusivo (Taylor y Bog-
dan, 1987), y conlleva la compenetracién del investigador en una variedad de
actividades durante un extenso periodo de tiempo que le permita observar a
los miembros de una comunidad en la vida diaria. Toda observacién sistema-
tica necesita de una estrategia cognitiva, puesto que se rige por una bisqueda
deliberada, llevada a cabo con cuidado y premeditacién, y en la que se utilizan
los sentidos para realizar un proceso de categorizacién de lo que vemos.

En relacion con la seleccion de la muestra estructural, es decir, los contex-
tos, situaciones, sujetos y grupos a los que observar, recomendamos revisar el
apartado dedicado a esta cuestion en el capitulo 2. En principio, cada obser-
vacién demandard, de acuerdo con los objetivos y cuestiones delimitados,
determinado tipo de informantes sobre otros, y, a su vez, en la medida en que
avanza el trabajo de campo, para cada tema y/o etapa de la observacién seran
pertinentes unos u otros informantes.

Hammersley y Atkinson (2009) sefialan tres grandes dimensiones a consi-
derar en esta seleccién de los actores, los contextos y los tiempos.

— El contexto. El comportamiento de las personas varia en funcién del
contexto en el que se encuentran. Conviene, no obstante, diferenciar
entre contexto y lugar, para no establecer falsas generalizaciones sobre
las actitudes y comportamientos de los actores en el campo. El contexto
alude a una construccién social y tiene que ver con cémo los sujetos
actiian dependiendo de la situacién, las condiciones de interaccién y el
ambiente que se generan en un espacio y un momento determinados. El
lugar se refiere a las estructuras arquitecténicas, la distribucién espacial
y la localizacién fisica, y no tienen por qué determinar el comporta-
miento de manera directa.

— La gente. El muestreo de la gente se puede realizar, como vimos, en tér-
minos de criterios demogréficos estandarizados por los investigadores
dentro de un contexto particular, considerando género, edad, ocupa-
cién, nivel de instruccion, habitat, etc. También, se puede considerar las
categorias o caracterizaciones establecidas por los propios miembros de
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un grupo. Por ultimo, el investigador puede elaborar tipos hipotéticos,
basados en la informacién de campo. Estas diferentes formas de mues-
treo pueden resultar complementarias y enriquecedoras.

— El tiempo. El estudio sistematico de los sistemas sanitarios y de los gru-
pos humanos ha de tener presente esta dimension, pues revela diferen-
tes patrones, organizacién y actividades de acuerdo con la temporalidad
y las diferentes categorizaciones y significados que les atribuyen los
actores sociales a los procesos de salud y enfermedad. Por tanto, se han
de adoptar procedimientos para la cobertura adecuada de los ciclos,
periodos, momentos o acontecimientos significativos tanto ordinarios
como extraordinarios de dichos procesos.

El acceso y las relaciones de campo

El acceso al campo, y las gestiones que conlleva la obtencién de los permisos
necesarios, aunque aparentemente es solo una cuestiéon practica, supone el
despliegue de un conjunto de estrategias y recursos interpersonales que hay
que aplicar con sumo cuidado y atencién. Implica mucho més que una cues-
tién de presencia o ausencia fisica y/o un permiso; supone comprender la
organizacién social propia del lugar y algunas de las caracteristicas de los
actores a estudiar (Patton, 2001).

Los obstaculos y problemas involucrados en el acceso al campo, en la toma
de contacto con los informantes, asi como los modos maés efectivos para supe-
rarlos y la forma en que las personas responden a los intentos de aproxima-
cién de los investigadores, constituyen material privilegiado, que puede
revelar indicios y aporta informacion util sobre la organizacién del lugar y las
caracteristicas del grupo o colectivo. En este sentido, la negociacién para
acceder al campo y la recopilacién de informacién no son diferentes dentro
del proceso de investigacion.

Esta etapa preparatoria puede dilatarse en el tiempo. Entrar en el campo
requiere diligencia y paciencia, depende de la accesibilidad, del nivel de cono-
cimiento del campo y del grado de participacién del investigador.

Un aspecto fundamental para el acceso al campo es conocer y trabajar con
los porteros, que son aquellas personas que por su posicién jerarquica tienen
el poder de garantizar o rechazar el acceso al campo, como en el estudio sobre
las Actitudes y pautas de comportamiento de la poblacion gitana de la Comuni-
dad de Madrid en relacion a su salud (Ayala, 2008).

Los porteros por lo general tienen interés en dar una imagen favorable de la
organizacion y trataran de dirigir y controlar la direccién y el desarrollo de la
investigacién segun crean oportuno, obstaculizando ciertas vias de trabajo
cuando intuyan que pueden serles perjudiciales. En este sentido, es importante
procurar no levantar sospechas y que los investigadores no sean vistos como
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una amenaza o alguien que pretende dafiar la organizacién. Una vez dentro del
escenario conviene distanciarse discretamente de los porteros, sobre todo en
caso de conflicto interno, ya que el investigador puede aparecer como colabo-
rador o enviado de los jefes. Al obtener su autorizacién, con los porteros hay
que comprometer un informe tan general que nadie pueda ser identificado.

Por su parte, los informantes clave o privilegiados son personas expertas
que por accidente, experiencia, talento o preparacién pueden proporcionar la
informacién mas completa o ttil sobre aspectos particulares del estudio.

Al hilo de esto, otra cuestién que habitualmente resulta dilematica es la
referente a en qué medida desvelar nuestros objetivos y propdsitos a los impli-
cados en la investigacién, sin que dicha informacién mediatice u obstaculice
nuestro trabajo. Los requerimientos éticos de la investigacion, tal y como
hemos visto en el capitulo 3, condicionan en parte este aspecto. No obstante,
existen diferentes posturas respecto a la informacién que hay que proporcio-
nar a los porteros y a las personas investigadas: desde quienes recomiendan
que desde el principio se expongan explicitamente a todos los implicados
los detalles de la investigacién y los métodos que se emplearan hasta quienes
defienden todo lo contrario. La primera postura encierra el peligro de que si
se proporciona desde el primer momento una informacién total a los porteros
puede ser que estos desconfien y rechacen el acceso en el caso de que el inves-
tigador no consiga establecer de entrada una relacién de confianza. Ademas,
proporcionar a las personas estudiadas esta informacién puede influir en su
comportamiento, invalidando los resultados. Respecto a la segunda postura,
la decisién de realizar la investigacién de manera encubierta, anticipando
posibles dificultades, puede acarrear constricciones importantes e incluso
aun cuando el engafio se haya mantenido con éxito, el trabajo de campo
resulta dificil, presentandose las dudas morales, las angustias y las dificulta-
des practicas para llevar a buen término la investigacién.

Una estrategia adecuada es mantener un equilibrio entre las posturas sefia-
ladas, procurando facilitar informacién bésica sobre la investigacién que
tranquilice y no cree incertidumbres, evitando en la medida de lo posible el
engarfio, pero sin desvelar totalmente los detalles de la investigacion.

Hammersley y Atkinson (2009) resumen muy bien este apartado cuando
sefalan: «La negociacién en el acceso es una cuestién de equilibrio. Las
ganancias obtenidas y las concesiones otorgadas en las negociaciones, asi
como las consideraciones éticas y estratégicas, deben juzgarse a la luz de los
propésitos de la investigacion y las circunstancias que la rodean».

La practica del trabajo de campo

Orientarse en el trabajo de campo significa que el investigador se introduce y
va conociendo tanto el espacio fisico que configura el campo, mediante guias,



INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 79

planos, documentos y desplazamientos, como el espacio social a través de su
presencia e interaccion, de experiencias compartidas en diferentes contextos,
de encuentros y conversaciones con los informantes y mediante la adop-
cién de distintos roles. En este proceso va entrando en los ritmos y rutinas de
los sujetos, grupos e instituciones. Esta penetracion gradual constituye el
ntcleo de la actividad hasta el final del trabajo de campo.

La presencia del investigador en el campo de estudio genera siempre
algin tipo de interaccién, por lo que se ha de procurar, en la medida de lo
posible, que dicha presencia resulte lo mas social o natural posible, pero tam-
bién se han de admitir y saber interpretar —en los multiples sentidos del tér-
mino— los roles que le son asignados por los sujetos y grupos objeto de su
interés, dado que en estos roles se codifica parte de la informacién que se
obtiene de la cultura. Cualquiera de los roles que ejerza el investigador (espec-
tador, profesional de la salud, familiar, paciente, investigador de la universi-
dad) le va a colocar en posiciones que pueden generar informacién relevante,
siempre y cuando comprenda el sentido social de su presencia en el campo
(Velasco y Diaz de Rada, 1997).

Diferentes autores han intentado clasificar e identificar los roles teéricos
mas utilizados en la practica investigadora por socidlogos y antropélogos
durante el trabajo de campo, en este sentido, como mencionamos anterior-
mente, pueden distinguirse diferentes roles segin el grado de participacién e
implicacién del investigador en el campo: totalmente participante, partici-
pante como observador, observador como participante y totalmente observa-
dor (Valles, 1997).

El papel de totalmente participante implica que la actividad del investiga-
dor permanece oculta, bien porque decide estudiar su propio medio laboral o
social o bien porque se hace pasar por un miembro del grupo u organizacién
objeto del estudio y considera que es el medio mas efectivo. Es cierto que en
muchos lugares la participacion total puede constituir la tnica estrategia de
acceder a la informacién, este fue el caso de Antonio Salas en su libro Diario
de un skin (Salas, 2003), pero puede tener consecuencias no deseadas y limi-
taciones importantes en la practica, puesto que las exigencias a las que habra
de responder el investigador por su implicacién en las practicas sociales coti-
dianas acordes con su posicién haran muy dificil que pueda optimizar las
posibilidades de recoger informacién. En el otro extremo, el papel de total-
mente observador, comparte muchas de las ventajas e inconvenientes del
anterior.

En la mayoria de las investigaciones, el trabajo de campo se realiza desem-
pefiando roles que suelen estar en el punto intermedio entre estos dos polos.

Hay que tener presente que las decisiones sobre los roles que se deben
adoptar en el campo dependeran del propésito de la investigacién y de los
diferentes lugares y escenarios en los que se lleve a cabo. En muchas ocasio-
nes, las previsiones acerca de la idoneidad y limitaciones de adoptar unos u
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otros roles se quedan en meras especulaciones, pues el acceso al campo y el
contacto con la realidad suelen ser decisivos en el reajuste de esta cuestion.

También la realidad muestra que, a lo largo del trabajo de campo, en oca-
siones los investigadores cambian de rol en funcién de las exigencias del con-
texto. Es importante que se produzcan estos cambios para poder evaluar sus
efectos sobre la informacién. Se pueden utilizar, por tanto, diferentes papeles
dentro del campo, con el fin de poder tener acceso a diferentes tipos de infor-
macién y de conocer mejor los diferentes perfiles de cada uno. Ahora bien,
hay que tener presente que el objetivo de esos diferentes roles es mantener
una posicién mas o menos marginal, simultineamente préxima y distante.

Segiin Hammersley y Atkinson (2009), el etnégrafo debe estar intelectual-
mente suspendido entre la familiaridad y el extrafiamiento, mientras que,
socialmente, su papel oscila entre el amigo y el extrafio. Siempre mantendra
algo sin desvelar.

Todo este trabajo sostenido no deja de producir tensién, ansiedad e insegu-
ridades al sentirse dividido entre el sentimiento de traicién o de fidelidad, sin
embargo, es desde esta distancia intelectual y social desde la que tinicamente
se puede realizar el trabajo analitico imprescindible en todo trabajo de campo.
El trabajo de campo supone un ejercicio de papeles multiples y, en este sen-
tido, es importante desarrollar la capacidad de leer e interpretar los efectos
reales que esos modos de estar, mas que la participacién del investigador,
generan en los sujetos y grupos. Entre los profesionales de la salud se puede
entender bien esta distancia a la que hacemos referencia, pues guarda cierta
similitud con la distancia terapéutica necesaria para poder escuchar y asistir
a las personas. Los profesionales saben que si se identifican o toman excesiva
distancia con los pacientes o familiares no van a conseguir una comunicacién
adecuada, han de desarrollar su labor desde esa distancia que implica ponerse
en el lugar del otro sin perder su papel.

Las caracteristicas personales propias de los investigadores, tales como
la edad, el sexo o la identificacién étnica, influyen y pueden limitar o facili-
tar, segun el caso, el trabajo de campo. En ciertos contextos resultaran mas
faciles y viables el acceso y las relaciones de campo a las investigadoras o a
los investigadores, segin las normas y usos sociales establecidos o los este-
reotipos culturales de género existentes. Sin embargo, no hay que conside-
rar estas caracteristicas como absolutamente determinantes e inmutables.
En muchas ocasiones se pueden superar los obstaculos iniciales con tacto,
experiencia y practica en la investigacién de campo. Saber reconocer y
administrar las capacidades y peculiaridades personales, convirtiéndolas
en ventajas, es una cuestion fundamental que depende del entrenamiento y
la practica.

La apariencia personal, la forma de expresién y el comportamiento del
investigador también son aspectos a considerar, puesto que revisten impor-
tancia durante el trabajo de campo. Al igual que los roles, es importante que
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la presencia del investigador se acomode a las exigencias y normas del medio
en el que realiza su trabajo, y a las diferentes tipologias de sujetos o grupos
con los que mantendra contacto. Esto no quiere decir que su vestimenta
y comportamiento tengan que asimilarse a los de la gente que estudia, sin
embargo, es conveniente valorar y, en ocasiones, reajustar estos aspectos, a
fin de reducir las diferencias y lograr ser mas accesibles y confiables, o, por el
contrario, demarcar las diferencias. No existen recetas magicas al respecto,
pero si es importante ser conscientes de los efectos que tienen.

Dejar registro sistematico de lo que acontece durante el trabajo de campo
es fundamental para el proceso de investigacion, ya sea a través de un diario
o notas de campo.

Spradley (1980) aporta algunas recomendaciones al respecto. Por un lado,
la importancia de comenzar en los registros entrenando la capacidad de des-
cripcion de los hechos concretos o situaciones que hayan sido observados y
presenciados por los investigadores, asi como las sensaciones (olores, sabo-
res, impresiones) que les suscitan. Desarrollar la destreza de describir de
manera objetiva y no valorativa los acontecimientos, al igual que si se tratase
de un pintor realista que ha de dibujar una escena recreando los detalles,
constituye una tarea harto dificil, pero sirve para tomar conciencia de la ten-
dencia generalizada a catalogar, encasillar, tipificar y estereotipar sujetos y
situaciones. El siguiente paso sera el de encontrar aspectos comunes y dife-
renciales en aquello que se describe, aprendiendo a moverse entre el lenguaje
concreto de la descripcién y el mas abstracto de la generalizacion. Por otro
lado, sefiala la importancia de diferenciar y organizar el tipo de notas que se
registran, a fin de diferenciar entre el lenguaje utilizado en las situaciones
estudiadas (lo dicho textualmente por los sujetos o grupos) y lo que corres-
ponde al pensamiento y la expresién del propio investigador.

El diario de campo es, indudablemente, una de las herramientas maés
importantes en los trabajos de campo, es un instrumento fundamental para el
registro continuado del curso y proceso de la investigacién, asi como de las
impresiones y sensaciones de los investigadores. Representa el modo tradicio-
nal para registrar datos procedentes tanto de la observacién como de las
entrevistas, y permite captar aspectos no verbales, emocionales y contextuales
de la interaccion.

Debe darsele un uso adecuado durante y después del trabajo, anotando de
manera sistemaética, con la mayor claridad y organizacién posible, todos los
datos que se consideren relevantes en relacién con el objeto de investigacién,
por ejemplo:

— Los proyectos y acciones que va desarrollando el equipo.

— Las observaciones de acontecimientos o sucesos relacionados, aquello
que puede aportar o sugerir indicios, hipdtesis, o explicaciones que
aportan luz y comprension a alguna de las cuestiones planteadas.
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— Relaciones entre la teoria y la practica, es decir, aquellas situaciones en
las que se puede recrear determinado marco conceptual.

— Libros, textos, articulos o documentos que se revelan necesarios para
ampliar la comprensién de un enfoque.

— Reflexiones, comentarios y apuntes comprehensivos sobre las vivencias,
experiencias, observaciones de campo o las reacciones tras el contacto
con informantes, grupos o visitas institucionales.

En resumen, todo aquello que describa hasta en sus detalles mas minimos
lo que se hizo en cada dia de trabajo. El diario permite hacerse una idea cro-
nolégica de los avances realizados, de las decisiones tomadas y de los materia-
les producidos, y, una vez finalizado el trabajo de campo, sirve también como
un elemento de apoyo para ordenar los materiales y enriquecer el analisis de
los datos.

Es importante, a fin de controlar el propio etnocentrismo, seguir una sis-
tematicidad en el registro, de esta manera, cada vez que se accede al campo
y se realizan observaciones, entrevistas, se mantienen encuentros informa-
les, o se hace revisién de fuentes de datos primarias, es fundamental, mas
alla de que se haya podido dejar registro, tratar de rememorar y recomponer
cuanto antes su contenido, a fin de dejar registro de los aspectos fundamen-
tales, especialmente en aquellos casos en los que no resulté oportuno o no
fue posible utilizar la grabadora o una libreta. Cuanto mas tiempo transcu-
rra sin dejar registro de una observacién o informacién, méas probabilidad
hay de que la misma, al igual que en la reconstruccién de los suefios, sufra
transformaciones o readaptaciones a las categorias o visiones particulares
del investigador.

Como apunta Valles (1997), siguiendo a Schatzman y Strauss (1973), las
notas de campo no son meras ayudas que sirven para almacenar y recuperar
de manera organizada una informacién creciente imposible de memorizar, se
trata sobre todo de un registro vivo basado en una concepcién interactiva de
las etapas de investigacién que ayuda a recrear y analizar los datos. El modelo
que proponen comprende tres tipos de notas:

— Notas observacionales: se refieren a sucesos considerados importantes y
en ellas se expone y describe la situacién considerando aspectos sobre
quién, qué, cuando, dénde y cémo se desarroll6 la actividad humana.

— Notas tedricas: son intentos autoconscientes y controlados de derivar
significados a partir del anélisis e interpretacién de los sucesos observa-
dos o de las escenas y comportamientos descritos, a la luz de los marcos
conceptuales considerados.

— Notas metodolégicas: las cuales hacen alusién a los actos planeados, a
recordatorios, criticas de las estrategias empleadas y sobre el proceso
metodolégico mismo.
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La relevancia de las notas de campo no debe hacer olvidar otros instru-
mentos importantes, como las hojas de registro, los guiones de observacién y
codificacion, los listados y las fichas.

Finalizado el trabajo de campo, conviene salir del mismo de manera pro-
gresiva y cumplir con los compromisos adquiridos con los informantes, gru-
pos e instituciones implicadas respecto a la devolucién de los resultados de la
investigacion.






5

Entrevista en profundidad

5.1. Estructura y diseiio

La entrevista hace referencia al encuentro cara a cara entre dos 0 mas perso-
nas en el que se establece un intercambio comunicativo reciproco a través de
preguntas y respuestas sobre algin asunto de interés comun y en el que se
supone que una parte tiene la informacién (informante o entrevistado) y la
otra persigue aproximarse, conocer y obtener dicha informacién jugando el
papel de entrevistador, con diferentes propdsitos.

El objetivo es establecer un didlogo que permita obtener informacién pro-
funda y contextualizada, sin inducir ni forzar las respuestas. Segtin Schwartz
y Jacobs, cuando la entrevista se utiliza para reconstruir la realidad social de
un grupo, los entrevistados son fuentes de informacién general que hablan en
nombre de gente distinta proporcionando datos acerca de los procesos socia-
les y convenciones culturales, que trascienden su propia experiencia (Schwartz
y Jacobs, 1979, p. 38).

El origen de la entrevista como método de indagacién se remonta a la
antigiiedad. Socrates desarroll6 un método de ensefianza conocido como
mayéutica, consistente en el arte de formular preguntas a sus discipulos en
torno a determinados temas. En la tradicién sociolégica, la (Escuela de
Chicago a finales del xix desarrolla los estudios de caso, que incorporaban
diferentes modalidades de entrevista como estrategia para aproximarse al
estudio de los nuevos problemas sociales ligados a las transformaciones eco-
némicas, demogréficas y politicas del momento. Por su parte, el «experi-
mento Hawthorne», llevado a cabo por Elton Mayo en la década de los veinte
del siglo pasado, supuso un interesante ejemplo del empleo de la entrevista
no dirigida para explorar actitudes y opiniones de los trabajadores en rela-
cién con las condiciones fisicas del trabajo y su efecto sobre la salud y el ren-
dimiento. En el campo de la medicina, yaHipécrates utilizo la técnica de la
entrevista con el fin de establecer un diagnéstico clinico, y, a mediados del
x1x, con el avance de la psicologia, Freud desarroll6 la entrevista psicolégica
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desde el marco de la teoria psicoanalitica. Por tanto, la entrevista como téc-
nica tiene diferentes fundamentos, usos y desarrollos metodolégicos depen-
diendo del campo disciplinar al que hagamos referencia (la entrevista
periodistica, el interrogatorio policial, la entrevista de seleccién de personal,
un examen oral, etc.).

La técnica de la entrevista es central en el campo de la salud y remite a
muchos contextos profesionales y sociales en los que se desarrolla la atencién
sanitaria y la relacién entre profesionales y pacientes. Los profesionales sani-
tarios estan especialmente familiarizados con lalentrevista clinica, que busca,
también mediante preguntas y respuestas, bien contribuir a un diagnéstico,
bien concretar o prescribir con acierto un tratamiento, o bien modificar cierto
comportamiento o conducta no saludable.

Aunque de todos esos contextos podemos aprender, no deben confundirse
con la técnica de investigacién denominada (entrevista en profundidad, cuyo
objetivo es obtener, mediante un encuentro parecido a una conversacién, una
informacién relevante que nos permita la comprensién del fenémeno elegido
en relacion con los objetivos de una investigacion. Tal informacién puede
obtenerse de la persona seleccionada para ese encuentro o entrevista, pues esa
persona (el entrevistado o la entrevistada) es considerada como un sujeto de
entrevista. En la medida en que es un sujeto podemos considerar que en su
testimonio podremos, mediante el analisis, encontrar las claves que nos ayu-
den a comprender colectivos sociales, grupos, organizaciones o situaciones
concretas de las que en alguna medida ese sujeto seria protagonista, participe
u observador privilegiado.

Por tanto, la investigacién con entrevistas en profundidad se articula
mediante una serie de encuentros cara a cara entre el investigador (entrevis-
tador) y los informantes (entrevistados). Mediante estos encuentros se persi-
gue la comprensién de experiencias o situaciones ajenas tal y como las
expresan con sus propias palabras los protagonistas de las mismas. En el
transcurso de la entrevista, que insistimos en que adopta el formato de una
conversaciéon natural,se intenta crear una situacion social determinada en la
que el entrevistador, como veremos més adelante, desempena un cierto papel
de facilitador. Como sefalan Taylor y Bogdan (1987), el investigador cualita-
tivo es consciente de su ignorancia relativa, y, lejos de suponer que puede
conocer solamente a través de su comportamiento exterior el sentido que los
individuos dan a sus actos, se compromete a preguntarselo a los interesados,
de tal modo que estos puedan expresarlo en sus propios términos y con la sufi-
ciente profundidad para captar toda la riqueza de su significado.

Entre sus principales caracteristicas queremos sefialar su caréacter holis-
tico (comun a toda la metodologia cualitativa, como vamos viendo), y muy
particularmente el hecho de estar sujeta a unalestructura flexible y dinamica,
por lo que también se suele denominar a esta técnica entrevista no estructu-
rada o semiestructurada. Por su caracter no directivo, poco estructurado y
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exento de estandarizacién también suele denominarse entrevista abierta (o de
final abierto, open-ended).

Pero mas alla de las denominaciones (también hay quien las llama entre-
vistas cualitativas) queremos insistir en que una de sus principales caracteris-
ticas (y lo que explica en gran parte su potencia) es que el investigador genera
una situacién social que es literalmente tinica, que en sentido estricto «recrea»
de manera artificial una conversacién en la que se abordan con profundidad
sentimientos, experiencias, expectativas, sentidos manejados, etc. La artificia-
lidad (que no falsedad) es muy importante en esta situacién, y hay que ser
conscientes de que es creada y propiciada con un objetivo concreto, la inves-
tigacion.

En ese sentido, y esta entre los fundamentos de esta técnica, es muy impor-
tante que el entrevistador consiga un clima de familiaridad suficiente, y que a
lo largo del desarrollo de la entrevista lleguen a conseguirse unos minimos de
confianza. Ese clima se conoce con el nombre de rapport, un concepto funda-
mental con el que nos referimos a ese vinculo de confianza que se establece en
los encuentros con los entrevistados. El rapport (parecido a la contratransfe-
rencia psicoanalitica) seria esa atmésfera que permite que los sujetos se abran
y manifiesten sus impresiones sobre su propia realidad y la de los demas de
una manera auténtica y profunda. El entrevistador reconoce el conocimiento,
la experiencia y los sentimientos del entrevistado, y se manifiesta en un pro-
fundo respeto por aquello que se dice (Patton, 2015). Es obvio que el desarro-
llo de las relaciones personales en contextos naturales, llegar a tener esa
conflanza con una persona, requiere afos de amistad, o al menos de relacién,
e incluso puede nunca llegar a conseguirse. Por tanto, como afirman autores
como Fontana y Frey (2015), la esencia misma de este tipo de entrevistas es la
relacién que se establece entre entrevistador y entrevistado, dando especial
relevancia a aspectos como al etnometodologia en el caso de la entrevista,
donde el entorno y sujetos que conforman la técnica plantean ya un valor y
analisis propios.

Por eso, para conseguir que en una situacion concreta (la de entrevista en
profundidad) dos personas previamente desconocidas entre si (el investigador
—que desempefia un trabajo— y el entrevistado —que muestra su cooperacion
para un estudio o investigacion—) lleguen a generar esa confianza y, hasta
cierto punto, intimidad (Taylor y Bogdan (1987) proponen algunas estrategias
que inciden sobre todo en la especial actitud que ha de mostrar el entrevista-
dor. Asi, conviene ayudar a la persona entrevistada en la elaboracién del dis-
curso durante la conversacién, adoptar una posicién humilde, demostrar
interés por la informacién que se comunica, mostrar capacidad de compren-
sién y, quiza, sobre todo, respeto incondicional ante las posturas, opiniones o
sentimientos de la persona entrevistada. Sirva de ejemplo la investigacién
sobre Las decisiones en materia de contracepcion e interrupcion voluntaria del
embarazo en mujeres y hombres inmigrantes latinoamericanos en la Comunidad
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de Madrid, llevada a cabo por el equipo GEA21, en la que fue necesario combi-
nar varias estrategias para facilitar este clima: en el guion de la entrevista se
trabajaba un largo periodo de calentamiento para alcanzar elementos intimos
del discurso, e incluia partes especiales proyectivas (collages) sobre el modelo
de [amilia ideal; la moderacién, asimismo, procuré respetar la situacién de
género de las dinamicas (moderador varén para entrevistados varones, y mode-
radora mujer para las mujeres entrevistadas); ademas, se emple6 para las dina-
micas un espacio fisico doméstico auténtico, con grandes sofds y mesas bajas
para favorecer un tono confidencial e intimo, en el que fue posible el relato de
experiencias sentimentales, sexuales, de contracepcion e interrupcién volunta-
ria de embarazo (Comunidad de Madrid, 2008).

En definitiva, el rapport trata de transmitir, garantizar y mantener que no
se va a juzgar a quien esta haciendo el esfuerzo de intentar ser comprendido.
Con esa actitud, el rapport puede aparecer de forma gradual (no es un efecto
inmediato de la interaccién comunicativa), en ocasiones solo lograremos
mantenerlo de forma débil o incluso puede darse el caso de que nunca llegue
a establecerse.

Un udltimo elemento introductorio también resulta fundamental para com-
prender la légica de esta técnica: los limites y posibilidades de explotar una
relacion desigual. Esto es asi porque en la entrevista en profundidad se genera
una interaccién entre dos individuos en una situacién determinada en la que
cada uno juega un papel, dependiente de la relativa posicion social (entrevis-
tado vs. entrevistador).Se trataria de un papel en un juego dramaético, como
diria Goffman (2013), o de una confesién desde la desigualdad, como plantea-
ria Ibanez (2003). Y es precisamente esa desigualdad (no se trata de una con-
versacion cotidiana abierta y entre iguales) la que nos muestra la asimetria de
la relacién de poder que se establece en el contexto de la entrevista. Una vez
mas es funcién del investigador incluir en su anélisis los posibles efectos de
esa desigualdad.

La eleccién de esta técnica de investigacién debe estar determinada por los
intereses y objetivos de la investigacién, las circunstancias de los contextos,
escenarios y de las personas a estudiar, y, como ocurre en general en todas las
investigaciones, por las circunstancias practicas que afectan a todo el disefio.

A continuacion, y siguiendo a Taylor y Bogdan (1987), Ruiz Olabuénaga
(2012) y Kvale (2011), revisamos algunas de las situaciones en las que el
empleo de esta técnica aparece como el mas adecuado en el ambito de las
ciencias de la salud, a partir de ejemplos concretos de investigaciones
recientes.

— Cuando el investigador quiere esclarecer la experiencia humana subje-
tiva e intima. Especialmente interesante es el empleo de la entrevista en
la aproximacion al conocimiento de las trayectorias del padecimiento
de situaciones croénicas, discapacitantes y del final de la vida para
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orientar y mejorar las intervenciones en el ambito de la salud. Son mul-
tiples los ejemplos para este uso, sirvan los estudios de Devillard, Otegui
y Garcia (1991), sobre artritis reumatoide; Ramasco (2007), sobre la
escoliosis idiopatica del adolescente o los trabajos de Mariluz Esteban
(2013) sobre antropologia del cuerpo.

— Cuando se trata de obtener el discurso de personas clave que precisan
ser interpeladas de forma particular e individual. Por ejemplo, en el
estudio de Garcia Pozo, dirigido a «conocer el perfil investigador de los
profesionales de enfermeria asistenciales de los hospitales del servicio
madrilefio de salud» (2011), se realizaron grupos de discusién con los
profesionales de enfermeria en relacién con su perfil investigador. En el
caso de los puestos de gestion, se plantearon, sin embargo, entrevistas
en profundidad, ya que, por el lugar que ocupaban los mandos interme-
dios y las directoras, estas no habrian aceptado otro tipo de abordaje
que no fuera un encuentro privado y confidencial, y en un grupo de dis-
cusién hubieran distorsionado el discurso.

— Cuando se conoce poco del objeto de estudio y se parte de unas primeras
entrevistas exploratorias a informantes clave que pueden ofrecer una
aproximacién acertada al fenémeno, facilitando la familiarizacién con
el campo y la comprension del contexto de estudio. El estudio de Palmar
sobre La percepcién de la corporeidad en los sujetos trasplantados de cora-
z6n (2009), realizado en varios hospitales de la Comunidad de Madrid,
pretendia obtener la experiencia intima y vivencial del proceso de vivir
con el corazén de otro, a partir de las elaboraciones personales relativas
a imdagenes, creencias o cédigos vinculados en este caso a procesos de
salud-enfermedad. También cuando el lenguaje verbal no garantiza al
investigador la posibilidad de comprender y explicar, pasa por el uso de
otras técnicas, ya sea por barrera idiomatica o por dificultad de los
entrevistados para construir el mundo que se pretende explorar, como
es el caso de la investigacion llevada a cabo por Denise Gastaldo y Lilian
Magalhaes (ver caso H, en este libro), cuyo objetivo era analizar las
experiencias de los/las trabajadores/as migrantes indocumentados/as,
elucidando las complejas vias por las cuales la posicién social del traba-
jador sin estatus se interrelacionan con el género, empleo y condiciones
de trabajo, redes de apoyo social y acceso a servicios sociales y de salud
en Toronto, Canada. El uso de entrevistas fue previo para complemen-
tar el analisis de los mapas corporales que las investigadoras utilizaron
como herramienta principal en este estudio. Cuando existe limitacion
de tiempo, pues, puede resultar un recurso mas rapido y factible para
recoger informacién. Esta es una situaciéon maés habitual de lo que
pudiera parecer en los estudios financiados o académicos en el ambito
de las ciencias de la salud, que tienen una limitacién temporal que difi-
culta el disefio y desarrollo de grupos de discusion.
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— Cuando es la tinica forma de acceder al campo por dificultad de acceso,
como pueden ser determinados colectivos conflictivos, marginales..., o
bien por cuestiones de privacidad, como pueden ser técnicas terapéuti-
cas o temas de indole sexual. En esta situacién, encontramos estudios
sobre procesos vinculados a situaciones de salud que implican algin
tipo de estigma o marginacion. Sirva de ejemplo el trabajo sobre vulne-
rabilidad y VIH en jévenes, la aproximacién a determinados colectivos
mads préoximos a situaciones de exclusién, que precisan de un acerca-
miento progresivo y personalizado (Conde y Santoro, 2014).

— Cuando los intereses de la investigacién son relativamente claros y estan
bien definidos.

— Como medio de triangular los hallazgos de otras técnicas utilizadas en
la investigacién, como la observacién o los grupos de discusién. Asi, el
estudio de Calderén y colaboradores sobre las Perspectivas de los
pacientes diagnosticados de depresion y atendidos por médicos de fami-
lia y psiquiatras, en el que se opté6 por utilizar los grupos de discusién
como técnica de generacién de informacién, en la medida en que el
objetivo del estudio se orientaba al conocimiento de los discursos
sociales compartidos y no a la vertiente individual del padecimiento.
Sin embargo, conscientes de la importancia del proceso individual de
vivencia de la depresion, los autores llevaron a cabo dos entrevistas en
profundidad con dos pacientes, con el fin de triangular los resultados
(Calderén, 2012).

Como con cualquier herramienta de recogida de datos debe observarse
una concienzuda preparacién de todos los elementos que intervienen. Planifi-
car el desarrollo de una entrevista incluye todo un planteamiento conceptual
previo, asi como el establecimiento de horarios, lugares posibles, tiempos o
preparacién del guion de temas.

Nada se deja al azar, y un buen disefio y la eleccién del informante ade-
cuado garantizaran el éxito de la entrevista.

La eleccion de los participantes

Uno de los aspectos clave en el disefio, cuando estamos ante esta técnica en la
investigacion en salud, es el elegir a los sujetos a entrevistar, quiénes y a cuan-
tas personas tengo que entrevistar. En verdad, tantas personas como sean
necesarias para entender adecuadamente nuestro objeto de estudio. En pala-
bras de Kvale, «entrevista a cuantos sean precisos para averiguar lo que nece-
sitas saber» (Kvale, 2011, p. 70). Por tanto, y en sintonia con la flexibilidad del
disefio en investigacién cualitativa, ni el nimero ni el tipo de entrevistados se
cerraran completamente de antemano.
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El criterio que puede orientar en un momento inicial para seleccionar a los
informantes es principalmente un conocimiento profundo del tema a estu-
diar, que el investigador se ha encargado de lograr contando con todos los
medios posibles, como lectura de material documental o contacto con perso-
nas clave dentro del contexto. Esto ird delimitando cudles serian los perfiles
mas adecuados y los criterios mas relevantes para su seleccion. Otros estudios
que puedan asimilarse al que se quiere abordar pueden también orientar en
algtin caso las primeras decisiones muestrales. De todas maneras, se tratara
siempre de un muestreo intencional que ird evolucionando a medida que lo
haga la investigacién.

Se comienza, por tanto, con una idea general sobre los perfiles de las per-
sonas a las que entrevistar y el modo de encontrarlas, pero hay que estar dis-
puestos a cambiar después de las entrevistas iniciales, tras las cuales se
diversificara deliberadamente el tipo de personas entrevistadas hasta descu-
brir toda la gama de perspectivas en las cuales estamos interesados. Este
momento dependera de las variables consideradas clave en el establecimiento
de los perfiles a investigar: clase social, edad, sexo, habitat, profesién, tipo de
familia, en funcién de los objetos de investigacion.

Por ejemplo, si estamos ante una investigacién sobre padecimientos créni-
cos, los criterios que estableceremos para buscar los perfiles de informantes
mas adecuados irdn en la linea de tiempo de evolucién de su padecimiento,
sexo, contexto-habitat, tratamientos o terapéuticas asumidas o red social,
entre otros. En cambio, si nos encontramos inmersos en una investigacién
que pretende abordar las directrices institucionales de un centro sanitario,
nuestros criterios irfan méas orientados a estructura jerarquica de dicha insti-
tucién (directivos, puestos de mando intermedios, responsables de area, téc-
nicos...), afios en el puesto o tipo de vinculacién administrativa.

Las diferentes estrategias de muestreo se han visto en el capitulo de dise-
fios de investigacion y serd interesante que nos remitamos a ese contenido en
este momento para poder tener las herramientas mas adecuadas para locali-
zar y captar a los mejores informantes.

La técnica mas comun para la captacién en el caso de las entrevistas es la
captacion por personas interpuestas. También es comun el uso de la técnica
en «bola de nieve», por la que vamos obteniendo los diferentes perfiles selec-
cionados a partir de otros informantes que nos los van facilitando. Debemos
tener presente que normalmente interpelamos a sujetos en relacién con pro-
blemas de salud, en situaciones de clara vulnerabilidad, en los que un entorno
y un mediador que generen confianza resultan indispensables. Tras todo el
trabajo de seleccién/captacién se debe tener la confianza de que hemos ele-
gido al/a los mejor/es informante/s para comprender el area de conocimiento
que hemos decidido abordar.

Ya hemos sefnalado que el nimero de informantes no es lo mas relevante,
sino el potencial de cada caso. El muestreo debera ser suficiente como para
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responder a todas las tipologias predeterminadas en nuestro disefio de crite-
rios de seleccion de los informantes. El investigador percibe que ha llegado el
momento de cerrar la recogida de datos cuando las entrevistas con personas
adicionales no producen ninguna comprensién auténticamente nueva. El
numero de entrevistas a realizar en una investigacion suele ser el gran enigma
y preocupacioén, no solo por saber cudl sera la extensién de nuestro estudio,
sino también para poder presupuestar el trabajo, aspectos cada vez mas
importantes en investigacién. No existe una receta para conocer este niumero
de antemano y es necesario establecer unos buenos criterios de seleccién que
nos garanticen los mejores perfiles.

Guion de entrevista

Aungque la entrevista en profundidad se caracteriza por su apertura y minima
estructuracion (en la forma), en el fondo es una estrategia investigadora que
aspira a obtener unos resultados muy precisos. Se tratard, por tanto, de una
serie de preguntas que estructura el investigador a tenor de los objetivos de
investigacién y que se seguiran en el transcurso de la entrevista de forma libre
y no directiva (Valles, 2014).(El investigador debe traducir las preguntas y obje-
tivos de investigacién en objetivos y preguntas de entrevista (calibrando dis-
tinto nivel de estructuracién). En el caso de la investigacién en salud estructurar
esta «guia de pautas», ademads, resulta imprescindible como parte del proyecto
de investigacion que valorardn los comités de ética correspondientes.

Nuestra guia debe incorporar una serie de preguntas a las que nos gustaria
encontrar una respuesta, que suelen coincidir con los objetivos de nuestra
investigacién. Ha de servir como una orientacion mental y debera responder
a la elaboracién que hacen los sujetos en torno a los procesos vivenciales y de
toma de decisiones basados en la experiencia, en la informacién que tienen, o
la construccién que realizan a partir de su red social como marco de referen-
cia. En el guion se puede establecer un orden que podria ser cronolégico, bio-
grafico, o temético. Un ejemplo de guia tematica lo tenemos en el estudio de
Marina Gallego sobre la significacién de la autolesién no suicida en mujeres
con anorexia nerviosa y bulimia nerviosa (Gallego, 2017), mientras que pode-
mos encontrar un ejemplo de guion de preguntas a partir de bloques tema-
ticos en el trabajo sobre la construccién de la corporeidad en pacientes
trasplantados de corazén de Palmar (2009), comentado mas arriba.

La bateria de preguntas no puede quedar fijada de antemano en cuanto
a contenido, ritmo, orden o formulacién, puesto que ello supondria que se
conocen de antemano la cadencia de la informacion, el significado o la jerar-
quia de valores del propio entrevistado. A través de la entrevista se pretende
responder a unas preguntas y las respuestas deberan aparecer en el discurso
espontaneo del sujeto. Un guion de entrevista presupone un cierto grado de
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conocimiento en relaciéon con las personas sobre las que se va a plantear el
estudio y sera revisado y ampliado a medida que se realizan las siguientes
entrevistas (Valles, 1997).

También se convierte en una herramienta ttil cuando mas de un investiga-
dor estan llevando a cabo las entrevistas de la misma investigacién, ya que de
esta forma se exploraran las mismas areas generales.

Las preguntas planteadas en el guion no se van a olvidar. Si es materia de
interés del investigador lo tendra muy presente a lo largo de la entrevista. Por
tanto, conviene evitar llevarlo por escrito para no leer y dar sensacion de
entrevista periodistica o historia clinica. Hay que recordar que la mejor entre-
vista es aquella en la que el entrevistador solo interviene una vez y es al
comienzo de la misma. La guia tiene que tener los temas centrales y en el
desarrollo del ejercicio se ira profundizando y penetrando.

Encuadre de la entrevista

El investigador que realizara la entrevista debe localizar personalmente a la
persona que se va a entrevistar para concretar los aspectos formales del desa-
rrollo de la entrevista.

Se aclarardn los aspectos de (intimidad, confidencialidad y necesidad
de dejar un espacio temporal suficiente como para que la conversacién
pueda desarrollarse sin presiones de tiempo. Es en este momento también
cuando se puede acordar el lugar donde se podra desarrollar y que debera ser
en la medida de lo posible un lugar neutro. (El lugar puede ser en algin caso
elegido por el entrevistado: Esto permitiria conseguir unas condiciones que
nos garantizaran familiaridad y confianza respecto al espacio y que favorece-
rén los términos de la conversacién, pero también puede determinar el dis-
cursoy condicionar la entrevista desde un plano negativo por tener demasiadas
connotaciones para el informante, por lo que esta decisiéon debera ser —tras
una cuidada reflexién— otra de las que toma el investigador en relaciéon con
el planteamiento de una entrevista en profundidad.

El momento mas oportuno para desarrollar la entrevista es otro de los
acuerdos a los que se llegara en este contacto. Debera ser un momento en el
que se disponga de margen temporal necesario para dedicarlo a la conversa-
cion —entre 90 y 120 minutos—. No es conveniente que se aprovechen
momentos que estan destinados a otra funcién, por ejemplo, intentar aprove-
char los tiempos de los pacientes antes o después de una consulta concertada,
esto puede orientar y condicionar extremadamente el discurso. Es deseable
evitar esto y elegir momentos propios que estén exentos de cualquier otra acti-
vidad y/o compromiso del informante.

Es esencial transmitir a los sujetos de la entrevista la importancia de su
participacion, el interés que se tiene en que puedan y quieran participar. Una
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entrevista no puede aceptarse por la fuerza. La clave no es solamente generar
una motivacién en el entrevistado, sino hacerle participe del interés de su
colaboracién. Cuando se ha logrado la aceptacion para participar en el estu-
dio o investigacién en calidad de entrevistado se hace necesario concretar
algunos aspectos formales del desarrollo de la entrevista.(Se deben garantizar
en todo momento los aspectos vinculados a criterios éticos, como ausencia de
coaccion en cualquiera de los puntos del proceso, asegurar la (confidenciali-
dad y el anonimato, asi como que su participacién no estara relacionada, en
ningin caso, con su proceso y tratamiento de su problema de salud (si fuera
el caso).

Lograr la participacién de los sujetos, en la practica real de la investigacion
cualitativa con entrevistas, puede resultar complicado si no se han establecido
bien los criterios de seleccién y la captacion, partiendo de la base de que, en
general, la mayor parte de las personas estan dispuestas a hablar sobre si mis-
mas y pueden sentirse halagadas por la perspectiva de ser entrevistadas en el
contexto de una investigaciéon. También es necesario tener en cuenta que les
estamos interpelando en temas sensibles que pueden no querer abordar ni
compartir, como pueden ser temas con algiin componente estigmatizador, el
profundizar en procesos de pérdidas (duelos), areas sensiblemente privadas.

Desarrollo de la entrevista

Al inicio, tras la presentacion, el entrevistador realizara un breve recordatorio
y explicacién de la finalidad de la misma y de las condiciones ya pactadas,
entre las que habremos anticipado la necesidad de grabarla. Aunque la parti-
cipacién de los sujetos tiene un carécter voluntario, en ocasiones se solicita la
cumplimentacién del formulario de(consentimiento informado, en el que se
aclaran los términos de la colaboracién y la posibilidad de retirar su aporta-
ci6n al estudio en cualquier momento. Tanto esta cuestion del consentimiento
como la de iniciar la grabacién hay que resolverlas cuanto antes. Es un aspecto
muy incémodo, por lo que conviene tener pensado cémo se va a afrontar lo
vamos a hacer para no crear demasiada distancia ni tensién y poder comen-
zar a generar el clima adecuado.

Hay que atender a la/comunicacién no verbal y la disposicion espacial
que puede impedir una buena interaccion: es necesario que, aunque la entre-
vista se realice en un espacio propio del entrevistado, nosotros controlemos
aspectos del entorno que vayan a facilitar o entorpecer la entrevista, como
el contexto, la edad del entrevistador versus la del entrevistado, o el nivel
socioeconémico que pueda ser atribuido a ambos, el «self representacional»
del investigador, que puede estar mal planteado y resulta imprescindible de
cara al control del resultado de la entrevista (Fontana, 2015), por ejemplo,
expectativas generadas por el entrevistado y que no pueden ser equivocas,
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en un contexto de salud en ocasiones es importante marcar la diferencia con
los informantes de que no se trata de una entrevista vinculada a su proceso de
enfermedad, y que nosotros no estaremos relacionados con su tratamiento.

Nos aseguraremos de que es(un espacio propicio a las confidencias. La dis-
posiciéon de ambos debe ser en condiciones deligualdad, es decir, a la misma
altura, de forma comoda y sin obstaculos entre ambos que puedan entorpecer
la comunicacién. Una reflexién sobre el trato es importante, debemos saber
cuando sepuede tutear y cuando no (hay que tener en cuenta que a una per-
sona a la que se cuenta algo muy personal es dificil tratarla de usted). Es
importante mirar a la(cara de la persona, pero hay que tener en cuenta que
mirar mucho a los ojos puede ser agresivo e incémodo.

El inicio es muy importante, ya que marcara el tono de toda la entrevista.
Se debe entonces marcar una interaccién basada en la empatia, la garantia de
fidelidad y respeto al contenido solicitado. Esta primera aproximaciéon debe
ser general pero bien centrada, fruto de una sélida reflexién previa, permitira
romper el hielo y dariconfianza al entrevistado, asi como la entrada a un nivel
adecuado de profundizacién en el relato! Es fundamental tener bien elegidas
esta primera pregunta y las que pueden seguirle a lo largo de los primeros
momentos de la conversacién. El estudio de Mercado, Guerreiro y Correa,
sobre la perspectiva de los enfermos renales en tratamiento con hemodialisis
en una investigacién comparativa llevada a cabo en Brasil y México, se disefié
para permitir el relato libre de las historias sobre el proceso de enfermedad,
y, para ello, los autores planearon algunas preguntas iniciales muy abiertas:
¢Podria contarme cémo ha sido su vida desde el diagnostico? ¢Cudles han
sido las principales preocupaciones que ha afrontado desde que comenzo la
hemodialisis? (Mercado et al., 2017). Al igual que cualquier proceso vital, las
narrativas relacionadas con el proceso salud-enfermedad tienen trayectorias y
construcciones que no tienen por qué asimilarse a los tiempos clinicos o tera-
péutico, como es el momento del diagnéstico, el momento de la cirugia, el
momento del alta hospitalaria; puntos de inflexién, sin duda, para los profe-
sionales de la salud, y pudieran ser también para los investigadores, pero que
pueden no serlo para los informantes, por lo que deberemos dejar que los
construya el propio sujeto.

Las preguntas cerradas deben quedar reservadas para los momentos fina-
les de la conversacion, o para concretar datos ya mencionados y suficiente-
mente explorados, como propone Ruiz Olabuénaga (2012). Todo proceso de
captacion de la informacién se deberia desarrollar teniendo en cuenta que
hay que ir:

— de lo mas amplio a lo méas pequefio;

— de lo mas superficial a lo mas profundo;

— de lo mas impersonal a lo méas personalizado, y
— de lo mas informativo a lo mas interpretativo.
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La persona entrevistada debe tener la sensaciéon de mantener una conver-
sacién y no ha de percibir necesariamente que es protagonista de un acto de
construccién del conocimiento al que ella misma no llegaria de forma espon-
tanea. Aunque con la entrevista no se pretende el desahogo del entrevistado,
ni una relacion terapéutica, en algtin caso, y especialmente en las entrevistas
sobre procesos de enfermedad, son efectos colaterales que pueden suceder,
aspectos relacionados con esta situacién ya han sido tratados en el capitulo
relativo a aspectos éticos y de calidad.

5.2. Estrategias del entrevistador

Como nos apunta Luis Enrique Alonso (2015), la entrevista es un constructo
comunicativo en el que cada investigador harfa una entrevista diferente par-
tiendo de varios aspectos que determinan el producto de la entrevista, como
son sus propias peculiaridades, las del entorno donde se desarrolle el encuen-
tro, el contexto situacional y circunstancias que lo acompanan (campo social),
y el momento del entrevistado.

Las relaciones que se desarrollan a medida que transcurre la entrevista entre
el entrevistador y la persona entrevistada, unidas a la capacidad para relacio-
narse y optimizar la interaccién del entrevistador, son la clave en la recoleccién
de datos. Ya aludimos al inicio de este capitulo al rapport, esa atmésfera que
debe trabajar el entrevistador para conseguir la interaccién comunicativa. Para
ello, deberemos cuidar algunos aspectos clave en el desarrollo de la entrevista.

— El investigador no debe prejuzgar nunca. Durante la entrevista hay que
tranquilizar al interlocutor acerca de que todo esté bien a nuestros ojos,
sobre todo después de que nos haya relevado algo perturbador, muy
personal o desacreditante. El entrevistador debe admitir los argumentos
que la otra persona esta dando.

—(Prestar atencion: comunicar un interés sincero en lo que los informan-
tes estan diciendo, y saber cuando y cémo indagar formulando la pre-
gunta correcta.

—(Ser sensible: los entrevistadores siempre deben percibir el modo en que
sus palabras y sus gestos afectan a los informantes.

—(Dejar hablar: evitar intervenciones innecesarias o incluso acortar o inte-
rrumpir el discurso.

— Eliminar preguntas inutiles, repeticiones innecesarias, y llevar la con-
versacion a aspectos, sentimientos y datos cada vez mas reveladores y
significativos.

Segtin avanza la entrevista, nos vamos acercando al niicleo del tema, aun-
que en el trabajo de las entrevistas abiertas no se sigue un curso lineal y
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cronolégico. El sujeto, en el transcurso de la misma, va y viene para recuperar
recuerdos que asocia a hechos presentes, y el entrevistador se ira interesando
mas por significados que por hechos, por sentimientos que por conocimien-
tos, por interpretaciones que por descripciones.

Una de las claves para una buena entrevista tiene que ver con la capacidad
de corroborar, explorar, sondear, alentar el discurso de la persona entrevis-
tada, remontando cualquier escollo que pueda suceder durante la entrevista,
como el aparente agotamiento del tema, el cansancio, el bloqueo, la incomo-
didad repentina. Algunos autores (Ruiz Olabuénaga, 2012; Valles, 1997) han
propuesto diversos recursos que nos pueden ayudar durante la entrevista para
mejorar la fluidez de la misma, como son:

—(El eco: forma de dinamizar el discurso del entrevistado. Se trata de repe-
tir literalmente alguna frase del entrevistado con la intencién de repesca
o refuerzo. Hay autores que al eco le llaman «silencio enmascarado».

—(Elsilencio: como una tactica en si, que debe ser manejado para producir
espacios reflexivos durante la entrevista o para animar a continuar el
hilo argumental que esta elaborando el entrevistado.

—(Asentimiento/animacion: reforzar lo que se va diciendo y animar a que
continte en la misma linea discursiva.

—(Resumen: esto tiene varias intenciones. En primer lugar, puede servir
para transmitir la idea de que se ha escuchado detenidamente lo que el
entrevistado esta contando. A su vez, los entrevistadores deben pedir
constantemente a los informantes que clarifiquen y elaboren lo que han
dicho, ya que es importante sondear los detalles de las experiencias de
las personas y los significados que estas les atribuyen (no se puede dar
por supuesto que entienden exactamente lo que la gente quiere decir,
por tanto, aclararlo de forma frecuente es adecuado). También es de uti-
lidad para desbloquear al individuo (por ejemplo, ante un silencio y
cuando el eco no esta indicado). Es una forma de descanso y, también,
de retomar lo que ha dicho, que vea que el entrevistador es competente
y se entera de lo que le dice.

—(Reelaborar/relanzar: se solicita que se retome alguna parte de la conver-
sacién para profundizar, aclarar, algin aspecto. Frases como «Antes ha
comentado que...» o «¢Querria anadir algo més sobre...?» podrian ayu-
darnos en esta linea.

—El «frigorifico»: guardar pequenas frases literales para un momento pos-
terior en la entrevista, temas que tienen importancia en la guia de pau-
tas, o ambiente caliente.

—(Citas selectivas: retomar un tema de manera selectiva.

El final de la entrevista debe darse cuando se ha dicho todo lo que se tenia
que decir, han salido todos los temas en relacién con los objetivos del trabajo
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y todo aquello que el informante considera que debe contarnos. Llegar a este
punto y forzar temas que el informante no ha mencionado supone forzar una
construccién que no es real para el informante, por tanto, no deber ser consi-
derada como informacion relevante, «lo que no se dice no esta o no es», en la
habilidad y expertia del entrevistador estara la capacidad de diferenciar
cuando se oculta algo o es que realmente el tema eludido carece de interés o
de referente real para el entrevistado.

Como cualquier técnica en la que se produce una interaccién, hay que tener
cuidado con la despedida, que sea lo mas amable y positiva posible. Nos asegu-
raremos de que ya no hay més que decir y que el entrevistado esta cémodo con
el cierre de la entrevista. Agradeceremos su participacién y le invitaremos a
expresar si hay algo mas que quiera afiadir a lo que ya se ha relatado.

El diario del entrevistador serd de mucha utilidad en todo el proceso de
investigacién. Llevar un registro detallado de todo lo que trasciende a la gra-
bacién de los datos de las entrevistas ayudara a seguir el andlisis, y compren-
der las transcripciones con mas rigor.

Es interesante, por tanto, anotar todo lo que rodea al proceso de investiga-
cién: las incertidumbres en el proceso, los detalles del lenguaje no verbal, las
sensaciones del proceso de captacién y entrevista o la observacion del entorno.

Consideraciones para el analisis

El propio término entrevista nos sugiere interesantes reflexiones a tener en
cuenta para explotar la potencia heuristica de esta técnica. Asi, la propia pala-
bra sugiere que con ella se puede entrever, que no es ver del todo. Vemos algo,
pero solo desde un punto de vista, desde una perspectiva. Por tanto, la entre-
vista implica un «mirar tuerto», en expresion de Alfonso Orti, que necesaria-
mente nos lleva al &mbito del analisis. Lo que se nos dice no es todo lo que
queremos saber. Lo que realmente podemos llegar a comprender con una
investigacién con entrevistas se completa con el analisis de todo ello.

Gracias a recursos como el(diario de campo se van construyendo anotacio-
nes que nos permitirdn un preanalisis, se va profundizando en elementos
clave, formulando precategorias, e imaginando conceptos sensibilizadores.
Grabar la entrevista no excluye de la necesidad de tomar notas y en este punto
nos podemos remitir a las recomendaciones sugeridas en el capitulo de obser-
vacién participante, ya que el investigador debera reflejar todo aquello que
esté pasando fuera y dentro del desarrollo de las entrevistas, asi como sus
impresiones, descripcién de los distintos entornos, conversaciones informa-
les, llamadas telefénicas...Todo este material no solo nos ayudara a guiar las
entrevistas, que se iran enriqueciendo y «afinando», sino que nos va a propor-
cionar un marco de referencia en el posterior analisis. Algunos elementos
pueden orientarnos:
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—(El lugar donde finalmente tuvo lugar la entrevista: si funcioné bien, si
interfirié negativamente en algtin aspecto y por qué. Sobre todo, esto es
importante cuando el lugar es elegido por los informantes y el entrevis-
tador debe adaptar la técnica al espacio no predeterminado por él. Esto
puede hacer que a veces nos encontremos con espacios que carecen de
la privacidad necesaria, o bien con demasiado ruido que entorpece la
comunicacioén.

— La interaccion con el informante, y acompafiantes si es el caso.

— La disposicioén en la que se colocan los protagonistas de la entrevista:
sobre todo si lo decide el entrevistado (qué lugar del espacio elegido ha
otorgado a la realizacion de la entrevista, como es la disposicién de los
asientos, hay o no obstaculos...). No es lo mismo que se haya dispuesto
un espacio en el salén de la casa (donde las interrupciones son mas pro-
bables), en el dormitorio o despacho, o en la entrada.

— Si es interrumpido, en qué momento, como reacciona ante ello. Si inte-
gra a otras personas en la entrevista a pesar de haber acordado un espa-
cio intimo y privado de conversacion.

Todos estos aspectos se veran reproducidos en los siguientes capitulos en
los que se abordan otras técnicas discursivas, y se trataran con mas detalle en
el capitulo dedicado al anilisis en la investigacién cualitativa, en el que los
elementos del preanalisis forman parte fundamental del analisis, para ayudar-
nos a comprender y conocer el objeto de nuestra investigacion.
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6
Método biografico

En este capitulo queremos presentar todo un conjunto de estrategias cualita-
tivas de investigacién que tienen en comtn un mismo elemento: focalizar la
atencion en el estudio de las vidas de la gente, para ser mas exactos, de sus
biografias. Aunque realmente se trata de un conjunto de técnicas, su interés
comun en el hecho biografico ha dado en denominar al conjunto «método bio-
grafico», y mantenemos esa denominacién por estar generalizada, sin entrar
en pormenores de si deben o no constituir un método en si mismas; en cual-
quier caso, son parte esencial del arsenal técnico de la metodologia cualitativa,
y, de entre ellas, la historia de vida destaca entre los demés planteamientos
biograficos por su interés y relevancia.

Bajo la denominacién de «método biografico» encontramos todas aquellas
estrategias que basan la investigacién en la explotacién y analisis de documen-
tos personales, de una parte, y la técnica de investigacion denominada historia
de vida, de la otra. Insistamos en que enseguida veremos que la historia de
vida puede ser considerada también, en verdad, un tipo especifico de docu-
mento personal generado exprofeso para la investigaciéon. Si acudimos una
vez mas al diccionario encontraremos que el propio término «biografia» no
remite a otra cosa que a «la historia de la vida de una persona».

6.1. Documentos personales

Empecemos por una definiciéon de «documentos personales», aquella pro-
puesta por Ken Plummer, quiza el experto méaximo en la materia.

Documentos personales son todos aquellos documentos en los que una per-
sona revela sus caracteristicas sociales y personales en formas que las hacen
accesibles para la investigacion. Incluirian diarios, cartas, fotografias, histo-
rias de vida e incluso inscripciones de lapidas. Hoy dia deberian incluirse
también videos y sitios web personales (Plummer, 2004, p. 14).
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Efectivamente, una interpretacién amplia del término documento, como
sefiala Plummer, abarcaria todo aquel formato o soporte en el que alguien,
que puede ser considerado su autor, deja una huella, pistas para su analisis e
interpretacién. El término documento viene de docere, es decir, ensefiar, y en
ese sentido puede considerarse que todo aquello que nos ensefia o muestra la
huella de alguien puede ser considerado un documento personal y, por tanto,
ser susceptible de anlisis e interpretacién.

El uso de este tipo de fuentes documentales de marcado caracter biogra-
fico tiene, ademas, en la historia de la investigacién cualitativa, un lugar muy
senalado (Sarabia, 1985; 1990). Efectivamente, la célebre investigacién publi-
cada entre 1918 y 1921 bajo el titulo El campesino polaco en Europa y en
Ameérica, de los sociélogos William Thomas y Florian Znaniecki (2004), es
considerada la primera gran investigacién cualitativa de todos los tiempos. La
fuente fundamental de datos utilizada fueron cartas reales escritas tanto por
personas emigradas a América como por sus familiares que se quedaron en
Europa, mas concretamente, en Polonia. La correspondencia ordenada en
series familiares, algunas de ellas abarcando varios afios de duracién, es un
documento personal de gran interés y relevancia, pues el analisis del conte-
nido de las cartas (en una época en que era el tinico medio de comunicacién
a distancia) revel6 todo un conjunto de procesos sociales que rodean el fené-
meno de la migracién. Como sea que esa investigacion estd muy documen-
tada, y disponible en castellano, a ella remitimos, pero si hay que senalar que,
ademas de las cartas (y otros documentos utilizados), los autores introduje-
ron, casi por azar, una novedosa técnica de investigacion: la historia de vida.
Y asi es, porque en el transcurso de su trabajo conocieron a un inmigrante
polaco en Chicago que, por su capacidad narrativa y lo paradigmaético de su
experiencia, les resulté tan interesante que le solicitaron que escribiera la pro-
pia historia de su vida. El resultado fue una fuente esencial para la compren-
sion del fenémeno abordado (la emigraciéon de la Europa agraria a la
Norteamérica urbana y todos los procesos sociales y de cambio asociados) y
ello mediante el estudio y analisis en profundidad de la vida de una persona,
o mejor dicho, de la narracion de esa vida, como mas adelante veremos.

Por tanto, todo aquel soporte en el que alguien (una persona) haya dejado
cierta huella susceptible de analisis es un documento personal. Asi, lo hemos
visto, las cartas lo son, pero de manera muy especial aquellos escritos biogra-
ficos, como los diarios, las memorias, los blogs, las confesiones, las biografias
y autobiografias, los «perfiles» de las redes sociales, etc. Obviamente no siem-
pre, para nuestro objeto de investigacién, contaremos con la existencia de ese
tipo de datos documentales, pero en ocasiones si, y pueden resultar valiosisi-
mos. En cualquier caso, nada obsta para que, en el desarrollo de una investi-
gacion, solicitemos a los sujetos participantes que escriban un diario de su
convalecencia, por ejemplo, o que hagan el esfuerzo de relatar su experiencia
en las distintas fases de un proceso de enfermedad, de acompafiamiento, de
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cuidados... En la formacién de los profesionales de la salud se emplea en oca-
siones como método did4ctico tanto solicitarles que construyan su propia his-
toria de vida como invitarles a narrar algunas de sus primeras experiencias
con la salud, narrando y escuchando cémo describen los pacientes sus trayec-
torias con la enfermedad.

Si insistimos en la idea de que «documento» es todo soporte en que pueden
haber quedado expresadas algunas de las caracteristicas humanas (persona-
les y sociales) de alguien, es porque mediante los documentos se puede anali-
zar y conocer al autor, y, sobre todo, las visiones que este tiene con respecto
al contexto que se esta estudiando.

Se trata de a través del analisis de ese tipo de documentos intentar recons-
truir una parte de la realidad social; no son entonces ya fragmentos inconexos
de circunstancias y sucesos vitales de personas concretas, sino que se trata de
a través de ellas hacer un proceso de reconstruccién en todo un contexto
social mucho més amplio.

Cuando se analizan documentos personales no importa tanto el gué ha
pasado sino por qué y como ha pasado, o mejor, la version que de ello obte-
nemos. Porque en el fondo las personas cuando cuentan su vida dan una
version, que nosotros hemos de interpretar. Entre otras cosas podremos
acceder a:

— El entramado de relaciones que vinculan la estructura social y al indivi-
duo.

— Cémo ciertas pautas de socializacién tipicas de un contexto o lugar se
adaptan o no a la vida social o individual de otro contexto/lugar.

— Los procesos psicosociales insertos en todo mecanismo de cambio y
ajuste.

— Captar el interior de la cultura de los pueblos estudiados.

6.2. Historias de vida

Una de las claves para comprender esta técnica es tener en cuenta su compo-
nente narrativo, que en su nomenclatura en castellano a veces queda oculto. Y
es que el término «historia», en castellano, alude a los acontecimientos del
pasado y a su registro, pero también incorpora otro sentido para nosotros
clave: una «historia» es, asimismo, un relato, una narracion, algo que se cuenta.
Presentamos a continuacién dos de las definiciones mas utilizadas. Una, la de
Norman Denzin (1989a), en la que plantea que es esa historia en la que una
persona elige contar acerca de la vida que ha vivido, contada de la manera mas
honesta y completa posible. Lo que se recuerda de la vida y lo que se quiere
saber de ella, y esto es conducido a través de una entrevista guiada por otro.
Atkinson, por su parte, plantea la historia de vida como «una narracién
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ampliamente completa de una experiencia de vida entera como un todo, ilumi-
nando los aspectos mas importantes» (Atkinson, 1998, p. 8).

De ellas podemos extraer una definicién operativa y afirmar que la historia
de vida es la técnica de investigaciéon que persigue generar la narracién de la
vida de una persona, de la manera mas completa y profunda posible, normal-
mente mediante una serie de entrevistas en profundidad, para mediante su
andlisis e interpretacion llegar a comprender la realidad social de todo un
colectivo o situacién del que el sujeto de la historia de vida seria en algtin sen-
tido un miembro representativo.

Queda claro entonces que no se trata de obtener una relacién de hechos
puntuales relativos a la vida, el pasado o la experiencia de alguien, sino de
generar una reconstruccién narrativa, en primera persona, cuyo hilo argu-
mental es precisamente la vida de esa persona. Lo que se recuerda de la vida
y lo que se quiere saber de ella; y aunque normalmente es a través de una
entrevista (m4s bien serie, de entrevistas) guiada por el investigador o investi-
gadora, puede también ser demandada y escrita por el sujeto, como fue el
caso de la ya mencionada de Thomas y Znaniecki.

La alusién en la definicién que hemos visto de Atkinson a la vida entera
«como un todo» hace hincapié en un aspecto relevante, la completitud. El
hecho de intentar abarcar la vida completa nos introduce un matiz que es
muy importante. Cuando se nos pide que narremos nuestra vida cono un todo
se nos esta invitando a darle un sentido, pues la narracién de nuestra biogra-
fia, como toda narracién, ha de ser entendible, ha de poder ser comprendida.
De manera indirecta y sutil en el fondo estamos pidiendo un esfuerzo de cohe-
rencia. Por eso insistimos en que no es tan importante el qué se cuenta como
la reflexién acerca de por qué se cuenta, o cémo es que se cuenta, y sobre todo
prestar atencién a las motivaciones que se manejan, a los juicios que se intro-
ducen (acerca de lo propio y de lo ajeno), los valores que subyacen, las expli-
caciones que se proponen sobre los acontecimientos, las justificaciones que se
argumentan y los propésitos que se enuncian (De-Miguel, 1996). Todos esos
elementos narrativos, todas esas argumentaciones, no son ya individuales,
sino claramente sociales, es decir, pertenecientes y dependientes de la posi-
cién social de quien los sostiene.

En esta técnica quizd como en ninguna otra resulta muy pertinente la
reflexién acerca de la verdad y la racionalizacién. En cuanto a la calidad de
«verdad» de nuestros datos, en este caso testimonios biograficos, ya vimos en
la introduccién a propdsito del sexto enunciado de Taylor y Bogdan (1987)
que mas bien se persigue un cierto sentido de honestidad y autenticidad, méas
alla de la fantasia de acceder a una supuesta verdad absoluta y universal
(jincluso moral!) que desde luego escapa a nuestros intereses. El término
honesto, en cambio, en su tercera acepcién en el diccionario de la RAE nos
remite a su significado de «razonable», y ahi si aparece una de las claves de la
potencia de esta técnica (y en verdad de la metodologia cualitativa en su
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conjunto). E insistamos una vez mas, lo razonable, de ahi la reflexién sobre la
racionalizacion, remite a una forma de legitimacion. El sujeto de la historia
de vida, al que se le solicita la narracién de su propia vida concebida como un
todo, se ve finalmente compelido a asignarle un sentido, una cierta significa-
cién, coherencia o legitimidad. Ha de hacer una reconstruccién de los aconte-
cimientos ddndoles un sentido.

Cuando este proceso de construccion de la historia de vida se realiza por
medio de entrevistas, en el fondo ese sentido se «pacta» o se negocia entre el
sujeto y el investigador, pues en el didlogo que se desarrolla a lo largo del
tiempo de realizacion de las entrevistas estan presentes tanto el esfuerzo de
explicacién del sujeto como el de comprensién por parte del investigador o
de la investigadora. Tan es asi que en una de las investigaciones clasicas reali-
zadas con historias de vida, sobre ladrones profesionales, de Edwin Sutherlan
(1988), el investigador insistié en figurar como coautor en el libro publicado,
junto con Chic Conwell (pseudénimo del ladrén a quien le realizé la historia
de vida), a quien quiso atribuir su legitima parte de autoria. Si bien esto es
otra muestra del concepto negociacion de significados ya sefialado paginas
atras, debe quedar claro que ni la negociacién ni la racionalizacién significan
falsificacién, todo lo contrario, nada puede significar mayor autenticidad que
el esfuerzo por hacer comprensible una experiencia vital, por lo demds siem-
pre compleja.

Otro ambito de reflexién importante a tener en cuenta en la comprension
de la técnica de la historia de vida remite al problema de la memoria. El
asunto de la memoria ha sido muy discutido, pues ni siquiera en la psicologia,
y menos aun en la neurociencia, existe acuerdo acerca de su funcionamiento.
La capacidad de recordar, y desde luego de olvidar, lejos de suponer una difi-
cultad en metodologia cualitativa, se nos presenta como un reto a desentrafar
en el analisis. Con gran brillantez el sociélogo espafiol Francisco Ayala (2006)
titul6 sus propias memorias como Recuerdos y olvidos, dejando claro que
estos ultimos son también parte esencial de lo que podemos o debemos cono-
cer. Mas adelante veremos, en el capitulo dedicado al analisis, como en nues-
tra concepcién de los «discursos» incluimos siempre también lo que no se
dice. En cualquier caso, y aunque volveremos sobre el significado para nues-
tro analisis de lo que se recuerda (y se olvida), continuando con el tema de la
memoria, dentro de esta técnica se han implementado estrategias para esti-
mularla. Asi, por ejemplo, es habitual facilitar el recuerdo al sujeto de nuestra
investigacién proponiéndole el método «cronolégico inverso», pues a veces
narrar la biografia al revés, de lo mas reciente (y en principio mas «fresco» en
la memoria) a lo mas lejano va facilitando abrir puertas de la memoria que se
creian olvidadas y que aparecen en esa reconstruccion retrospectiva. En otras
ocasiones puede usarse el método de la «reflexién de contextos», por ejemplo,
estimulando el recuerdo vinculado a las casas donde se ha vivido, o ciudades
o paises si es el caso, trabajos u ocupaciones, etc. A veces las llamadas «etapas
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naturales» de la vida (infancia, adolescencia, juventud, edad adulta) son en si
mismas contextos que ayudan a hacer aflorar recuerdos (y a ordenarlos).
También es habitual, y muy fértil, proponer estimulos visuales a la memoria,
por ejemplo, los albumes de fotos familiares. En ese sentido suelen ser gran-
des aliados, pues hacen recordarnos lugares, momentos, apariencias, hasta
prendas de vestir que asociamos a épocas vitales e incluso personas olvidadas.

Enseguida propondremos de manera sencilla algunas de las claves del pro-
cedimiento para investigar con historias de vida, pero antes insistamos una
vez mas en la comprension de la légica de esta forma de investigar. Conseguir
una reconstruccién narrativa cuyo hilo argumental es la vida de un individuo,
que es el narrador, implica asumir que seré el sujeto de investigacién quien
determine los temas, las explicaciones, y seleccione los sucesos relevantes.
Hemos dicho que en ese proceso podemos ayudarle a estimular la memoria y,
también, que en algin sentido la narracién final sera producto de un acuerdo
0 negociacién. Nos interesa sefalar ahora, y esto sera clave para el analisis,
que el conjunto del proceso de investigacién se produce en un «aqui y ahora»
determinado, y que ese aqui y ahora sera también determinante.

A esto suele denominarsele «condiciones de producciéon» cuando se aplica a
los discursos sociales generados en contextos de investigacion, y en este caso
nos remite de nuevo a la excelente definicién de Denzin (1989b) ya presentada:
la historia que uno elige contar. En la medida en que contarle a alguien tu vida
(por més que garantice el anonimato y el uso puramente cientifico del relato) es
un ejercicio de exposicién personal, la eleccién de lo que se cuenta y lo que se
calla es clave para el analisis. Verbalizar frente a un investigador o una investi-
gadora una explicacién, una justificacién o una motivacién siempre exige, ha
exigido, al enunciante de esa verbalizacion el esfuerzo de hacerlas comprensi-
bles. En ese esfuerzo o reflexién ha necesariamente adelantado e interiorizado
los elementos clave de su contexto: esos son los que mas nos interesara desen-
trafiar. No analizamos hechos puntuales, sino lo que el narrador ha definido, al
contarlos, como hechos o acontecimientos de su vida; al hacerlo les asigna el
estatus de «cosas que le han pasado». La «eleccién», por tanto, de contar algo o
ese algo contado y en la manera en que ha sido narrado estidn completamente
condicionados (a veces incluso determinados) por el lugar que se ocupa en la
estructura social y de relaciones. Por eso insistimos en que se cuenta lo que uno
«es capaz de contar», la decisiéon de poder o no contarlo y el como (si finalmente
se cuenta) nos pueden proporcionar las claves de todo el universo simbdlico,
cultural y valorativo en que el individuo objeto de historia de vida se incardina.

Investigando con historias de vida

A estas alturas ya hemos dejado claro que la investigacion cualitativa es un
proceso mas bien circular, recurrente, con pasos adelante y atras, y sujeto a
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posibles mejoras por medio de la retroalimentacién constante. Aun asi, y con
fines explicativos, podemos abordarlo como una serie de fases, por mas que
estas a menudo se solapen y experimenten fértiles «idas y venidas».

Asi, en la realizacién de la historia de vida podemos sefalar como primer
momento clave la seleccién del sujeto en quien se va a focalizar la investiga-
cién. Encontrar las caracteristicas de lo que podriamos llamar un «infor-
mante tipo» no es nada sencillo, pero de manera simplificada podemos
presentar tres criterios o contextos cldsicos en donde tratar de encontrarlo:
por su marginalidad, por su excelencia, y por su representatividad normal.
Nuestro propio objeto, disefio y planteamiento investigador nos indicara el
«tipo» de sujeto cuya vida nos gustaria abordar y su ambito de pertenencia.
Sea cual sea el criterio en el fondo siempre perseguiremos encontrar a un
«alguien» que forme parte de una cultura, una subcultura, un grupo, colec-
tivo, profesion, rol o cualquier otro marco que sea el definido por nuestro
objeto en el estudio. Una mujer espariola, un hombre homosexual, un celador
de un hospital, un médico o enfermera de un centro de salud, un enfermo de
cancer, un cuidador informal, etc. La seleccion final del individuo, con nom-
bre y apellidos, suele ser en la investigacién real mucho mas azarosa de lo
que nos gustaria admitir, y circunstancias pedestres suelen salir al paso. Aun
asi, nuestro objetivo seré, de entre los sujetos pertenecientes al contexto ele-
gido, obtener la colaboracién de alguien motivado, interesante y capaz. A
menudo sucede que se accede a €l o ella por relaciones personales, por diver-
sos facilitadores que uno ha ido conociendo en las fases de disefio (donde se
preanaliza el campo de estudio y es frecuente contactar con profesionales,
familiares, colectivos asociativos, contextos, etc.). En otras ocasiones, y ello
es bastante frecuente, uno conoce al sujeto «que tiene una vida que contar»
en el transcurso de investigaciones anteriores donde se ha podido acceder a
esa persona (en un grupo de discusién, entrevista en profundidad, observa-
cién, etc.).

Algunos criterios de orden metodolégico (y practico) sobre los que debe-
mos reflexionar para acertar en nuestra eleccién deben anticipar elementos
éticos (puedo perjudicar, en cualquier nivel, a la persona seleccionada), de
tiempo posible de duracién, de disponibilidad, o aun el siempre problematico
aspecto relativo a si se ofrecerd una retribucioén de tipo econémico. Mas alla
de otras consideraciones, y volveremos sobre alguna de ellas, nosotros no
creemos que haya recetas generales (ni deberia haberlas) y cada situacién
requiere y merece una reflexion y analisis especificos; en general, nuestro cri-
terio es que, si tras estudiar el caso consideramos que es ético, posible, justifi-
cado y no perjudica la relacién de investigacién, cada decisién puede ser
respaldada y argumentada con nuestros resultados.

La segunda fase nos remitiria ya a la preparacién del trabajo de campo,
momento previo a aquel en que se dara la produccién (que no regida) de los
datos, es decir, la realizacién de las entrevistas. Como sea que sobre la técnica
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de entrevista en profundidad ya hemos sefialado los elementos fundamenta-
les, de como realizar estas entrevistas (que podriamos llamarlas biograficas)
solo sefialaremos los elementos que les son mas especificos.

Lo primero que podemos indicar es que la construccién de una historia
de vida no puede realizarse con una sola entrevista, siempre nos hara falta
un buen ntimero de ellas. No es posible anticipar con exactitud cuéntas, y
ello es un problema, pues al solicitar el compromiso del sujeto de nuestra
investigacién hemos de trasladarle el respeto por su tiempo y necesidades de
programacion, organizacién familiar, laboral, etc., y facilitarle un calenda-
rio previsto. Debemos anticiparle la dificultad de precisarlo, y el porqué, y
pedirle cierta flexibilidad. Por supuesto, como en toda investigacion, le
garantizaremos la llamada «tltima palabra» y la posibilidad de abandonar
el proceso en cualquier momento sin necesidad de justificacién, cosa que
por lo demds no es frecuente que ocurra salvo por causa mayor. Y ello por-
que desde el principio, y aun tratdandose de una relacién profesional, se
empieza a entretejer una relaciéon también de tipo personal. El grado de
exposicion del contenido de las entrevistas biograficas ya senalado y, sobre
todo, el tiempo de duracién (semanas y aun meses o incluso afios) van gene-
rando ese tipo de sentimientos.

En los contactos previos a la primera entrevista formal hemos de hacer
una inversién en el esfuerzo por presentarnos a nosotros mismos y nuestro
trabajo, los intereses basicos de nuestra investigacién, y, sobre todo, por
lograr la motivacién y el interés del sujeto de historia de vida. Una de las mejo-
res maneras, que ademads contribuye a despejar muchas dudas y preguntas
habituales («¢por qué yo?», «¢tan interesante soy?», «si no tengo nada que
contar...») es explicar bien el motivo de la eleccién de esa persona, las razones
y criterios que nos han llevado a seleccionarle/la y transmitir la seguridad en
nuestra eleccién, pues de lo contrario el sujeto puede sentir que se depositan
en €l o ella muchas expectativas y puede bloquearse o retraerse por miedo a
defraudar. En cada caso, y teniendo en cuenta los aspectos sobre uno mismo
y sobre el sujeto, ha de resolverse esa tensién inicial.

También en la fase de preparativos previos con el sujeto ha de negociarse,
explicarse y garantizarse el asunto del anonimato y el tratamiento plausible
de la informacioén, incluida su eventual publicacién. Es un buen momento
para ofrecer al sujeto la lectura y aprobacién del texto final derivado del tra-
bajo antes de su utilizacién publica.

Para el trabajo de campo debemos realizar una cierta programacién para la
realizacion de las entrevistas. Una reunién larga por semana, si ello fuera posi-
ble, suele proponerse como una cadencia razonable tanto para el sujeto, que es
l6gico que tenga que atender muchos otros aspectos de su vida, como para el
investigador, que con ese flujo de trabajo bien puede transcribir y preanalizar
cada sesion de semana en semana. De nuevo el calendario ha de adaptarse a la
situacion especifica (una vez mas la metodologia ha de adaptarse al objeto). Y
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volviendo al tema pecuniario, u otra forma de retribucién, y aunque ya lo veni-
mos planteando en las distintas técnicas, nuestra posicién, y aunque no sea lo
mas deseable, no excluye alguna forma de compensacion, incluido el dinero.
Esto dependera muchisimo del sujeto elegido (del contexto del que provenga,
entre otras cosas) y de la manera en que se simbolice esa compensacién (mejor
no llamarla «pago»). Es claro que estamos solicitando una relaciéon en el
tiempo que, al final, puede suponer muchas horas de dedicacién a nuestros
intereses; si al investigador, sin entrar en pormenores, si se le paga (sic), ¢por
qué no al sujeto? Por supuesto que a menudo se argumenta, y puede llegar a
ser verdad, que la ocasién de ser escuchado y comprendido es considerada en
si misma una retribucién suficiente para el sujeto, que se siente asi valorado y
apreciado. Eso no es asi en todos los casos, ni muchisimo menos. Por el con-
trario, es verdad, y por ello hemos de explicarlo y negociarlo bien, que, si intro-
ducimos una contraprestaciéon de tipo econdémico, el sujeto de nuestra
investigacion, de manera incluso inconsciente, puede sentirse mas que en un
compromiso, intelectualmente sano, en una «deuda» que por pura deseabili-
dad (ganas de complacernos —y ganarse el jornal—) puede llegar a falsear,
desvirtuar o directamente inventar su historia, aunque sea con la mejor inten-
cién. Una vez mas no hay recetas, cada caso ha de ser sometido a analisis y
consideracién y la decision que se tome, si es la que el investigador siente como
mads apropiada, ser4 la correcta.

También en los contactos preparatorios debe negociarse el formato en el
que van a quedar recogidos y registrados los datos, es decir, la posibilidad de
grabacién de las conversaciones con la finalidad de obtener transcripciones
literales para su posterior andlisis. La recomendacién es, dada ademas la can-
tidad de datos que se obtienen (horas y horas de conversacién), intentar por
todos los medios que se acepte la grabacién. En ese sentido, ayuda proponer
la posibilidad del llamado off the record, es decir, apagar la grabadora en
momentos sensibles (por tematica, grado de exposicién o lo que fuera).

Lo mas frecuente es que se nos permita grabar, lo que facilita muchisimo
el trabajo de registro, y recuérdese, en todo caso, que se ha garantizado la con-
fidencialidad. Si por los motivos que fueran la persona que nos parece mas
idénea, casi tinica, insustituible, acepta cooperar, en todos los términos, pero
no admite ser grabado o grabada, la decision ha de ser del investigador. En el
caso de aceptar esa condicién porque aun asi nos compensa, una escucha
atenta y un buen nimero de blocs de notas son nuestra recomendacién. En
esos casos, e inmediatamente después de la sesion de entrevista, es recomen-
dable reproducir en lo posible la conversacién, con ayuda de nuestras notas y
nuestra memoria. Independientemente de la grabacién, conviene insistir en la
importancia de dedicar siempre tiempo previo a la preparacién de la entre-
vista y tiempo posterior para realizar un registro de acontecimientos, sensa-
ciones, intuiciones, observaciones, papel y posicionamiento de los sujetos o
c6mo se dio la relacion.
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En cuanto a la realizacion de las entrevistas de historia de vida, como ya
hemos adelantado, estas tienen mucho en comun con las ya presentadas en la
técnica de entrevista en profundidad, pero también algunas peculiaridades.
Asi, vamos a seguir algunas de las recomendaciones de Pujadas (1992).

Lo primero que hay que recordar de la realizacién de las entrevistas, y que
tenemos que tener en cuenta de manera especial para estas de historia de
vida, es que debemos generar y garantizar las condiciones mas favorables
para que el sujeto se encuentre comodo (espacio fisico, intimidad, no interfe-
rencias de terceras personas, etc.). No es imprescindible, pero si deseable, que
todas las entrevistas se realicen en el mismo lugar, aunque por supuesto esto
no siempre es posible. Existen estudios clasicos en los que, por las caracteris-
ticas del sujeto, sobre todo, incluso se han llegado a realizar muchas entrevis-
tas en la calle. Sin embargo, hacerlo en casa del individuo es una de las
mejores opciones (si es posible garantizar las condiciones minimas de calidad
sefnaladas) y facilita, por ejemplo, tener a mano dlbumes o recuerdos de ayuda
a la memoria. Quiza, ademas, el entorno familiar desinhiba mas. Pero una vez
mas no hay reglas cerradas.

Ya lo hemos afirmado, pero insistamos ahora en que nuestra actitud en el
desarrollo de las entrevistas es clave para su éxito, y con ella podemos y debe-
mos tender a estimular las ganas de hablar del informante y argumentarle la
pertinencia cientifica de su vida en concreto. En poco tiempo se consigue
transmitir a la persona el tipo de sinceridad y veracidad que se espera de ella 'y
el interés para nuestro trabajo. Como siempre que se trata de entrevista, ello ha
de conseguirse de maneras sutiles, pues el investigador ha de hablar lo menos
posible, evitando dirigir excesivamente la conversacién. Esto es especialmente
importante en este tipo de entrevistas encaminadas a la construcciéon de una
historia de vida, sobre todo en las iniciales, pues en el anélisis vamos a incor-
porar como datos relevantes la manera en la que el narrador de su vida decide
narrarla (recordemos que no es importante solo lo que dice sino cé6mo lo dice
y el orden en el que lo dice). No se espera, por tanto, una narracién lineal, y no
se debe forzar. Por ejemplo, en estudios en los que se trata de reconstruir las
trayectorias de un padecimiento crénico a partir de la historia de vida de suje-
tos prototipicos, suele seguirse un recorrido por las etapas que los sujetos
reconocen en su proceso: como empez0, cudles fueron los sintomas o manifes-
taciones iniciales, qué se hizo al respecto, cémo fue el contacto con los servi-
cios sanitarios, qué expectativas se tenian, qué impacto tuvo en su vida, etc.,
siguiendo asi la evolucién por los diferentes periodos identificados.

En ese sentido la entrevista mas dificil es la primera, luego se tienen ele-
mentos facilitadores para retomar lo anterior, la confianza va aumentando,
afloran elementos en comun..., en definitiva, tanto entrevistador como entre-
vistado se sienten més cémodos.

El ideal para la primera entrevista es que sea una especie de esbozo en
lineas generales de lo que ha sido la propia vida, y en ella suele aparecer ya un
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primer intento de narrar y dar sentido. Si es una buena panordmica general,
es un buen punto de partida para sucesivas entrevistas posteriores. Por ejem-
plo, una invitacién amplia del tipo «Cuénteme su historia en relacién con el
tema de interés» suele resultar un buen comienzo.

Una estrategia que suele funcionar es empezar cada nueva sesién repa-
sando brevemente lo dicho en la anterior, retomando el hilo, por asi decir.

Aunque las entrevistas han de ser lo menos directivas posible, no podemos
olvidar que nuestra intencion investigadora lleva implicito un deseo de com-
prensién que a veces requiere de cierto «sonsacamiento». Ken Plummer, en su
obra Documents of life 2 (2001), sugiere que para la realizacién de las entrevis-
tas el investigador ha de tener preparados una serie de temas especialmente
sensibles por los que a uno le gustaria que la narracién transitara.

Senala también numerosas estrategias para ayudar al sujeto a construir los
sentidos en los que el proceso debe irse apoyando. Aunque pueda parecer for-
zar la narracion, resulta muy fértil el definir etapas o fases en la vida, asi como
situar las vidas en términos de edad, estado civil, relaciones familiares hacia
arriba o hacia abajo, etc. Un ejercicio clésico en ese sentido es invitar al sujeto
a que considere su propia vida como si fuera un libro y piense cuéles serian
sus capitulos y el titulo que le daria a cada uno de ellos.

Hay numerosos elementos a explorar, sefiala Plummer (2001), como son
los puntos de inflexién (o momentos vitales que se reconocen como tal), otros
aspectos como el azar o la suerte (que pese a tratarse de racionalizaciones,
como ya dijimos, o quiza precisamente por eso, aparecen con muchisima fre-
cuencia), también los grandes eventos de la vida, o incluso epifanias. Por
supuesto los que llama «grandes temas», es decir, el amor, el trabajo, la diver-
sién, etc., han de ser tratados. Hay que poner especial énfasis, también, en
localizar areas donde se han experimentado conflictos (tendemos de manera
natural a minimizarlas o no introducirlas en nuestra narracion) y, llegado el
momento de madurez y confianza, explorar los secretos vitales, esas cosas que
no se pueden contar (faltas morales, sexo, dinero, quiza drogas).

Un lugar muy significativo en la narracién suelen ocuparlo las personas
clave: amigos, amantes, familiares..., otros significativos, en definitiva, y pode-
mos y debemos instar a reflexionar sobre el papel que han desempenado en su
vida. De muchos de ellos es habitual conservar, como ya dijimos, fotografias.
En ese sentido no olvidaremos utilizar (o propiciaremos que se utilicen) para
estimular el recuerdo lo que Plummer llama en general «artefactos de tu
vida», que serfan, por supuesto, las fotos, pero también diarios (quiza el docu-
mento mas rico y personal, aunque no siempre existe), agendas, calendarios,
colecciones, incluso el curriculum vitae si procede. Recuerdos, souvenirs y
fotos de viajes dan pie a la reflexion sobre los lugares en que se ha estado.

Aunque en toda historia de vida la reflexién sobre el propio cuerpo (y su
caracter cambiante) deberia ocupar un lugar en la narracioén, ello es particu-
larmente interesante en aquellas centradas en objetos de conocimiento que
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exploran algtin ambito de la salud de la persona con la que se construye esa
historia de vida. Asignar valor (espiritual, religioso o de cualquier otro orden)
al propio nacimiento, a la enfermedad, y también a la muerte suele estimular
el esfuerzo por dar sentido a los acontecimientos. Ello nos introduce en otro
nivel de la narracién que es precisamente el mas centralmente reconstructivo,
pues invita a la persona a pensar sobre las maneras en las que pueda haber
habido lineas de coherencia o contradictorias en su biografia. También en
c6mo se ha visto (y juzgado) a uno mismo en distintos momentos o ante diver-
sas situaciones; las distintas identidades, las autoimagenes, la autoestima en
distintas fases de su vida y sobre todo la pregunta con mas dificil respuesta:
¢quién es?

No hace falta decir que la respuesta incorpora algo esencial para la com-
prension: ¢como ha cambiado? Y es que efectivamente la técnica de historia
de vida es de las herramientas mas fértiles para el estudio del cambio social.
La cronologia, el paso del tiempo, siempre esta presente en la recreacién
narrativa de la vida de una persona y las distintas maneras en que se vive, se
experimenta y se afrontan los cambios a lo largo de la biografia. Todos ellos
son elementos esenciales para el anélisis de la significacién que el sujeto les
asigna.

En los estudios sobre salud, enfermedad y atencion, el eje que vertebra la
historia de vida, como se ha sefialado, es la construccién que el sujeto realiza
de su vida con la enfermedad —en este caso, padecimiento— en la medida en
que su relato muestra el sentido y significados particulares que le asigna como
sujeto situado en determinado contexto sociohistérico y cultural y biosocioes-
trato (posicionamiento de clase, género y etapa vital).

Antes de abordar el anélisis de los datos generados en la historia de vida, y
una vez repasadas someramente las principales lineas de fuerza que dan sen-
tido a esta forma de investigar, vamos a abordar una serie de ideas transver-
sales a todo el proceso de investigacién. Una vez mas recordamos los
interrogantes fundamentales, transversales a todo proceso de investigacién,
planteados por Ken Plummer y que ya se abordaron en la tabla I en el capitulo
del disefio.

El primer interrogante que proponia Plummer es de tipo sustantivo, y res-
ponderia a qué quiero saber. Debe contener la definicién de nuestro objeto,
por ejemplo, la situacién de las personas con esclerosis lateral amiotroéfica, o
la vida de un inmigrante polaco en Norteamérica. Al ser un interrogante sus-
tantivo, previo a su formulacién cientifica, suele coincidir con nuestro interés
personal, nuestra curiosidad intelectual o a veces con un encargo.

La segunda cuestion clave es de tipo cientifico, y tiene que ver con la clase
de conocimiento que se espera alcanzar. Se ha de reflexionar acerca de por qué
una investigacion de las caracteristicas que se plantean es la mejor opcion,
frente a otras formas de conocer una realidad. Es una pregunta, ya lo vimos
en el primer capitulo, de tipo metodolégico. La tercera cuestién, técnica o
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practica, alude a la pertinencia del abordaje biografico. Cémo se espera, mediante
la construccién de una historia de vida, acceder al conocimiento de una reali-
dad. Tiene que ver con la seleccién del individuo, la preparacién y desarrollo de
las entrevistas y el plan de analisis, entre otros aspectos practicos.

El cuarto conjunto de interrogantes que debemos plantearnos a la hora de
abordar el conocimiento de nuestro objeto de estudio mediante la construc-
cién de la historia de vida de alguien tiene que ver con la ética y nuestra par-
ticipacién o capacidad de influencia como cientificos, pero también como
ciudadanos. ¢Esta justificado investigar de esa manera el objeto?, ¢se puede
perjudicar a alguna persona o colectivo al realizarlo o al divulgarlo?, ¢puede
ayudar, por el contrario, a resolver un problema? En definitiva, ¢se debe hacer
ese tipo de investigacién?

Por ultimo, las preguntas de tipo personal. La investigacién cualitativa es
siempre reflexiva, y en esta técnica quizéd sea donde con mas claridad aparece
esa condicién. Hay que evaluar el impacto posible del proceso de investiga-
cién y sus efectos personales: tanto para el sujeto investigado como para el
propio investigador o la propia investigadora. Ambos, sin duda, van a verse
afectados y hay que reflexionar sobre si ello compensa, queda justificado y, en
definitiva, sobre si queremos y seremos capaces de hacerlo.

Lo mas importante de la necesidad sefialada por Plummer de plantearse
este tipo de interrogantes, sin embargo, no son los interrogantes en si, que
desde luego también, sino el hecho de que estas cinco preguntas hay gue plan-
tedrselas en todo el proceso de la investigacion, es decir, antes, durante y des-
pués. Es asi cémo cobran todo su valor.

Consideraciones para el analisis

Por ultimo, vamos a centrar nuestra atencion en el analisis de los datos en his-
torias de vida. ¢Qué podemos conseguir con el anélisis de la narracién biogra-
fica? Jestis M. De Miguel (1996) en su libro Auto/biografias utiliza una metafora
muy interesante que comienza a situarnos y queremos retomar aqui. Las his-
torias de vida pueden ser ventanas o espejos. Cuando el analisis e interpreta-
cién de la narracion de la vida de alguien nos permite conocer todo un
colectivo, contexto, situacion o porcion de la estructura social estariamos ante
una ventana a través de la cual observamos y comprendemos mejor el mundo
desde la perspectiva del sujeto que nos lo ha narrado.

En ocasiones, en cambio, la narracién contiene profundos elementos de
autorreflexion, de analisis y presentacion de la propia identidad del sujeto que
esta narracién mas bien pareceria un espejo donde aquel se mira. Y seria su
reflejo, aquello que nos es devuelto en forma de texto, un tesoro donde sumer-
girnos para conocer en profundidad cémo es eso de ser..., lo que sea por lo
que hemos elegido al sujeto. Nosotros creemos que tanto perspectivas como



114 CUADERNOS METODOLOGICOS 58

iméagenes (ventanas y espejos) estan presentes siempre, en diferentes medi-
das, en todo relato biogréfico. O para decirlo mejor, nuestro analisis ha de
perseguir ambos niveles de discurso. Es tan interesante averiguar c6mo se ve
la sociedad desde un determinado lugar como llegar a comprender cémo se
sienten, perciben y definen quienes lo ocupan. Realmente lo interesante es lle-
gar a averiguar ambas cosas.

Analizar, lo veremos con detenimiento en el capitulo 10, es descomponer
un todo con el fin de entenderlo mejor y asi poder darle un sentido. En el caso
concreto del analisis de los datos producidos en la historia de vida lo que ten-
dremos que abordar, ya lo hemos visto, es un relato probablemente inmenso
(en términos de paginas de transcripciéon) pero en el que ya sabemos que
podremos encontrar numerosos niveles, narraciones, personajes y atribucio-
nes de sentido. El andlisis, en cualquier caso, e insistimos una vez mas, en
metodologia cualitativa no supone una «tltima fase» que culmina el trabajo
una vez «recogidos» los datos. Desde el principio del proceso investigador,
para el caso de la historia de vida aun antes de haber siquiera elegido al sujeto,
estamos analizando posibilidades, disefiando maneras de abordar, pensando
en muestras tedricas, en conceptos y concepciones y, por supuesto, leyendo la
literatura existente sobre nuestro objeto de estudio. Todas esas tareas, y
muchas otras, estan ya impregnadas de decisiones analiticas que vamos incor-
porando a nuestro intento de comprension.

En cualquier caso, y por la peculiaridad del contenido de los datos obteni-
dos en la historia de vida (una narracién de la vida de alguien), si podemos
proponer un sencillo método para realizar una primera descomposicién ana-
litica del texto objeto de andlisis final: la transcripcién del relato de la vida.
Para ello vamos a necesitar varias copias del texto original, es decir, de la
transcripcion literal y cronoldgica (manteniendo el orden de produccién) de
todas las entrevistas. Ese sera el texto base, que por lo demés ya tendremos
muy trabajado, pues, como es légico, tras cada una de las entrevistas habre-
mos transcrito la sesién y, con toda seguridad, ya habremos introducido ano-
taciones al margen para nuestro trabajo: desde elementos que no quedan
claros y anotamos para retomar hasta estados de &nimo percibidos en el entre-
vistado asociados a distintos momentos, nuestras propias primeras percep-
ciones, reacciones y sentimientos.

Se trata, pues, de un texto «bruto» pero en verdad ya muy trabajado. Tras
su lectura (y lectura, y lectura) podremos encontrar informacién sobre el
orden natural en que han aparecido y se han abordado los temas en las suce-
sivas entrevistas (y el sentido que ello pueda tener), las reacciones ante nues-
tros relanzamientos, la progresiva profundizacién en areas probleméticas o
los momentos significativos de cambio y trasformacién de los sujetos en rela-
cioén con la cuestién estudiada.

Una segunda copia, elaborada por nosotros, ha de incorporar la vida orde-
nada en su secuencia cronolégica real, es decir, siguiendo el hilo temporal no



INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 115

del orden en que se nos relaté sino del orden en que realmente ocurrié. Aqui
a veces ayuda poner o bien fechas (1917 a 1921, por ejemplo) o bien edades
(de los 0 a los 4 afios), o a veces ambas cosas. En muchas ocasiones el relato
(Ia historia que uno quiere contar), y es bastante frecuente, empieza mucho
antes del propio nacimiento, pues los origenes de padres o aun abuelos se
incorporan como elementos de sentido vital. Si ello es asi, hay que analizarlo.
Esta segunda copia, que llegaria hasta «nuestros dias», aunque no lo parezca
y esté compuesta por las mismas narraciones, es un texto completamente dis-
tinto. Lo cierto es que, y por seguir la jerga habitual, no serian ya datos «bru-
tos», sino que han sido sometidos a un analisis (consistente en asignarles un
orden nuevo segin un criterio: la secuencia temporal en que se desarrollaron
los acontecimientos). Pues bien, tan distinto es este otro texto que rapida-
mente observaremos aparecer sentidos novedosos o diferentes, que quiza no
se nos habian atn ocurrido, pero que aparecen al mirarlos asi. Eso es anali-
zar, encontrar en los datos, por su descomposicién, pautas que en su formato
original no éramos capaces de vislumbrar.

Una tercera copia, sin duda, ha de ser aquella generada por el criterio de
los personajes que aparezcan en la narracién. Una historia de vida nunca lo es
de una sola persona. Asi, abriremos «carpetas» o apartados, categorias, en fin,
para cada persona relevante en la narracién. Familiares directos, con peso y
relevancia, son candidatos cldsicos a ocupar carpetas (padre, madre, hijos,
parejas), pero también otros, como amigos, amantes o villanos, que a su vez
pueden generar otras familias (compaifieros de trabajo, de estudios, vecinos...,
lo que sea). Quiza en muchas de las investigaciones en el ambito de la salud
habria que incluir como personajes a profesionales de salud, cuidadores/as,
asociaciones de pacientes. Esta tercera copia, algo mas fragmentaria que las
dos anteriores, sin duda nos propiciara también nuevas interpretaciones..., y
quiza preguntas: ¢qué papel han jugado en su vida las mujeres?, ¢y los hom-
bres?, ¢qué lugar se deduce que ocupa la familia?, ¢la amistad?, ¢y los médi-
cos? Porque, en nuestro andlisis, con esta ordenacién que podemos llamar
«en personajes», podremos apreciar otras facetas de nuestro protagonista,
que no solo nos ha hablado de cada uno de ellos (y, por tanto, de otros/as no),
sino que también nos ha probablemente revelado mucho sobre sus pautas o
maneras de interactuar en los distintos contextos.

Una cuarta copia se nos presenta también como imprescindible: la ordena-
cién tematica; y aunque parece la mas evidente no es tan sencilla. Obviamente,
todas estas propuestas de descomposicion cada investigador ha de adecuarlas a
su propio sujeto de historia de vida, a la narracién obtenida, y desde luego, a sus
propias necesidades e intereses como investigador y también como ser humano.
Pero la ordenacion tematica siempre es muy fértil, pues nos permite concentrar
la atencidn en los distintos ambitos que nos parezcan de interés. Asi: trabajo,
salud, amor, hijos, socializacién, creencias, participacién politica, futuro, etc.,
pueden generarnos categorias para reordenar el relato. Pero insistimos en que
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ha de ser el analista quien argumente la pertinencia de extraer esas categorias
de su relato o de elevarlas a ese estatus, el de categoria para el analisis. Aunque
no en todas las vidas el amor, los hijos o el trabajo, por ejemplo, parezcan mere-
cer una categoria, con toda seguridad su ausencia (y la alusién a ella) merecera
una reflexién por nuestra parte.

Habria muchas mas posibilidades y «copias» posibles. Pero insistamos en
que tanto la narracién objeto de anélisis como nosotros mismos, los investi-
gadores, en cuanto que analistas, seremos quienes decidamos realizarlas. Un
repertorio de sentimientos positivos y negativos, por ejemplo, y sucesos a ellos
asociados. O la recopilacién, ordenada con algin criterio pertinente, de pun-
tos de inflexién. O, por qué no, un catilogo o incluso jerarquia de procesos
vitales. El analisis, por definicién, no debe terminar hasta que hayamos satu-
rado las posibilidades, es decir, que nuevas reordenaciones y/o enfoques no
nos aporten nuevas interpretaciones. En ese momento podremos con toda
certeza asegurar que hemos creido comprender nuestro objeto de estudio a
través de la comprension profunda de la narracién de la vida de un individuo.



7

Grupo de discusion

El uso del grupo como técnica de investigacién en salud ha experimentado un
auge importante en las tltimas décadas, especialmente, por la necesidad de
evaluar el impacto de los servicios sanitarios, los programas y las politicas de
salud en las necesidades y preocupaciones de los ciudadanos y los pacientes.
Este giro en la investigacién sanitaria, a la que se incorpora por primera vez
la perspectiva de los usuarios, pacientes y familiares, junto con la aceptacién
y uso de los métodos y técnicas de investigacién cualitativa, ha generado una
importante literatura, en la que el grupo de discusién, en sus diferentes for-
matos, ha tenido un papel protagonista.

El grupo, en la investigacién socioldgica, es el marco ideal para captar las
representaciones ideolégicas, valores, formaciones imaginarias y afectivas
dominantes en un determinado estrato social. Un grupo de discusién es un
dispositivo de investigacién social que, como su nombre sugiere, consiste en
una reunién de siete a diez personas entre las que no existe conocimiento ni
relacion previa, las cuales han sido seleccionadas y convocadas con base en
ciertos perfiles especificos acordes al objeto de la investigacién, para conver-
sar en grupo sobre uno o mas temas a partir de una provocacion inicial, pro-
puesta por quien desempefia el rol de moderador.

El grupo de discusion es una técnica cualitativa con la que se pretende repro-
ducir una determinada situacién microsocial, a imagen de lo que seria la situa-
cién macrosocial, a través de la interaccién de ciertos participantes con el fin de
posibilitar la generacién de un discurso-texto, que, analizado, fija y ordena el sen-
tido social correspondiente a un campo o tematica concreta (Gutiérrez, 2008).

En este capitulo, una vez abordados los elementos fundamentales del
grupo de discusion, que son su estructura (grupal) y su funcién (el discurso),
se abordaran los aspectos relacionados con la dinamica del grupo de discu-
sion: la captacion de los participantes, el papel del moderador, el espacio y el
desarrollo del grupo de discusion. El trabajo de analisis de los datos prove-
nientes de los grupos de discusién serd planteado en el capitulo dedicado al
analisis de datos cualitativos (capitulo 10).
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El término surge a finales de los afios treinta del pasado siglo, cuando el
psicélogo alemén K. Lewin, de la Escuela de la Gestalt, desarrolla la teoria
sobre la dindmica grupal discutiendo y reflexionando en grupo junto con sus
colaboradores sobre los fenémenos y procesos grupales observados, a partir
de sus propias experiencias y practicas. Asi, el grupo se fue conformando
tanto como una técnica de andlisis como una herramienta de captacién y pro-
duccién de informacion.

Posteriormente, en los afios cuarenta, Robert K. Merton y colaboradores,
Fiske y Kendall, desarrollaron las entrevistas en grupo o entrevistas en pro-
fundidad en grupo (group depth interview) como forma de instrumentalizar la
entrevista individual y su utilidad empirica para obtener informacién en un
reducido espacio de tiempo y economia de esfuerzo. De esta forma, la entre-
vista individual fue supuestamente obliterada por esta nueva modalidad que
se denominé focus group, cuyo aspecto mas seductor y distintivo era permitir
que el grupo fuera observado en accién por los clientes y personal técnico
relacionados con la demanda de la investigacién, técnica que resulté intere-
sante para la investigacién de mercados (Bryman, 2012).

En Espana, a partir de los afios cincuenta y sesenta, etapa en la que se con-
solida la sociedad de consumo de masas y se institucionalizan los estudios de
opinién publica y de mercado (Sarabia y Zarco, 1997), el grupo de discusién
surge en el seno de una corriente sociolégica critica vinculada a nombres
como Jesus Ibafez, Angel de Lucas y Alfonso Orti, con interés en buscar una
alternativa a la sociologia de corte cuantitativo que por aquellos afios repre-
sentaba buena parte de la sociologia esparfiola formada en Estados Unidos
(Ibafiez y Reyes, 1992).

Si en el mundo anglosajon, el grupo focalizado, de caricter mas directivo
que el grupo de discusién, y centrado en una serie de temas acotados, permitio
entender las decisiones que sobre el consumo adoptaba la gente en un determi-
nado contexto social, en Espafa, el grupo de discusién, planteado por Jests
Ibafnez (2001; 2013), se fundamenta en su origen en marcos epistemologicos
ligados al psicoanalisis, el marxismo y la lingiiistica, que le proporcionan una
impronta particular. Y, aunque los términos grupo de discusion y grupo focal
se han utilizado de manera sinénima en espanol, pero también en su traduc-
cién al inglés (discussion group, focus group), existen diferencias en sus plan-
teamientos tedéricos y metodolégicos que obligan a no contribuir a la confusién
en un texto como este (Barbour, 2013). Dominguez y Davila, en Estrategias y
prdcticas cualitativas de investigacion social (2008, p. 99), establecen un reco-
rrido de los formatos grupales de investigacion, que va desde la aplicacién de
una encuesta en publico hasta la propuesta de un espacio para la conversa-
cién, con la intencién de aclarar las diferencias entre una y otra modalidad. En
este sentido, existe también controversia sobre la inclusién de los llamados
grupos de consenso (nominales, Delphi) entre las técnicas grupales cualitati-
vas. Cristina Pérez Andrés, en un articulo bien fundamentado en la Revista
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Espartiola de Salud Piiblica, rechaza esta incorporacion, no solo por el uso de
cuestionarios cuantitativos para la recogida de la informacién y de técnicas
estadisticas para la obtencion de resultados, sino por el propio caracter de con-
senso o acuerdo de la produccién del grupo, tan separado del concepto de dis-
cusion. Ademas, el caracter cientifico-técnico del lenguaje de los participantes/
expertos en los grupos de consenso esta bastante alejado del lenguaje social
tradicional, cuyos c6digos son polisémicos y recogen representaciones sociales
y metéaforas que constituyen un material que debe ser analizado e interpretado
por el investigador (Pérez Andrés, 2000).

El grupo de discusién ha tenido un amplio desarrollo en nuestro entorno
en el ambito de las ciencias de la salud. Una de las iniciativas méas interesantes
de inclusién de la investigacion cualitativa de manera explicita en la planifica-
cién de los programas de salud publica ha sido la desarrollada por la Direc-
cién General de Salud Publica de Madrid, a partir de los afilos noventa hasta
la actualidad, con la puesta en marcha del programa de «Evaluacién de facto-
res socioculturales» asociados a la promocioén de la salud (Gastaldo et al.,
2002). En muchas de las investigaciones desarrolladas en este programa, el
grupo de discusién ha sido una de las técnicas mas relevantes empleadas para
abordar temas tales como los estilos de vida y las conductas de riesgo (con-
sumo de tabaco, alcohol, la violencia), la actividad fisica, la dieta, las practicas
sexuales, la convivencia con enfermedades crénicas (cancer, diabetes, asma,
VIH/sida), las migraciones y el acceso a los recursos sanitarios, u opiniones en
relacion con los servicios sociosanitarios.

En este contexto, también la investigacion de Zabalegui y Risco, que se
incluye en la segunda parte de este libro, ejemplifica muy adecuadamente la
pertinencia del uso de los grupos de discusién para explorar la experiencia del
cuidado familiar, en un problema crénico de salud mental caracteristico de
las sociedades occidentales como es la demencia de Alzheimer.

7.1. La estructura

Tanto la lingiiistica como el psicoanalisis, a los que aludiamos antes como
marcos epistemoldgicos del grupo de discusion, entienden el lenguaje como el
lugar en el que se construye la subjetividad. Esa subjetividad que es el resul-
tado de una relacién dialéctica entre el individuo y la sociedad, entre el yo y el
otro, que se definen en esta relacion reciproca. Y si el lenguaje constituye
tanto al sujeto como a lo social, no podra ser un mero instrumento de comu-
nicacién, de produccién de hablas, sino un elemento en el que se configura el
sentido de las hablas particulares de una red de sujetos que coinciden en un
c6digo sancionado socialmente por el grupo de pertenencia. En el habla
social, las unidades de sentido articuladas en campos semanticos son las que
interesan al investigador.
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El grupo de discusién es un grupo creado a propdsito para una tarea, y
aunque podria parecerse a un grupo de trabajo, o a un grupo natural, a un
foro publico, porque en todos ellos se produce una conversacién y en alguno
de ellos se produce un trabajo, las diferencias se aprecian en la forma que
adopta. Aunque se parece a un grupo natural en el que se genera una conver-
sacién, habitualmente sobre uno o varios temas, ordenados o no, el grupo de
discusion no es un grupo natural, porque empieza y acaba con la tarea. Una
tarea que es encargada por otro, el investigador, y que tiene que ver con la pro-
duccién de un discurso en relaciéon con un tema.

Podria parecerse a un equipo de trabajo, porque el objetivo del grupo es
producir algo; pero la tarea no se explicita antes del comienzo del grupo, e
incluso en ese momento, como veremos, solo es esbozada por el investigador.
En este contexto, el grupo se tensiona sobre dos polos, a decir de Canales y
Peinado: el de la tarea a realizar, el trabajo, y el del placer del habla en la inte-
raccién grupal (Canales y Peinado, 1994).

Ademads de ser un grupo artificial, un grupo creado a propésito —para
Callejo (2001), més una reunién que un grupo, una reuniéon de personas que
reconstruyen discursivamente el grupo social al que pertenecen—, el grupo de
discusion no es tal grupo ni antes de ser convocados sus componentes ni des-
pués de finalizada la tarea. Es necesario que no sea un grupo previo, que los
participantes no tengan relaciones previas, para evitar interferencias en la
produccién de su habla. Cuando dos o mas miembros se conocen entre si,
su produccién discursiva estd condicionada por la existencia de una relacién
discursiva previa que puede generar elipsis en el discurso grupal. Y, por
supuesto, como se aprecia en el siguiente ejemplo sobre la promocién de la
salud en el medio rural, para que se produzca el discurso social se tiene que
dar una relacién comunicativa entre iguales, que permita acoplar las hablas
individuales al discurso social.

Ejemplo: un extracto de un grupo de discusién, mujeres trabajadoras,
54-65 afios. La promocion de la salud en el medio rural: necesidades y demandas
expresadas por las mujeres (Servicio de Promocién de la Salud. Seoane y
Moran, 2003).

— No han explicado nada.

— Nada, nada.

— Estamos igual que en la adolescencia.

— Nuestras madres no nos explicaban nada de lo que era la menstruacioén, y
ahora estamos igual, no tenemos madre y la que la tiene tampoco te lo
explica.

— Porque ahora mismo llevo un afio, o sea, llevo 6 meses dandole vueltas al
tema, buscando libros, leo libros, porque no sé qué, porque realmente
tengo sintomas que me estdan amargando la vida, digo jjoder!, quiero una
informacion.

— iMadre mia!, que ya, claro, no tengo la regla, ya no sé qué.
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— Se te bajan las carnes todas (risas).
— Eso puede ser un trauma, un trauma psicolégico.

El grupo de discusién se diferencia de otras técnicas cualitativas, funda-
mentalmente, en su constitucién como dispositivo que permite la reconstruc-
cién del sentido social en el seno de una situacién grupal discursiva. Lo que se
analiza es lo que dice la gente en situaciones habituales, pero sobre todo lo
que dice la gente en ese contexto de discusién. Un contexto ficticio, artificial,
como ya hemos dicho, pero que permite al sujeto expresarse delante de perso-
nas vélidas e iguales a él. De este modo, mediante la dinamica de didlogo y
reflexién que se genera en las discusiones, guiadas en todo momento por un
moderador o director del grupo, pueden aflorar las motivaciones profundas
de las personas precisamente en la forma en que esas personas son capaces de
elaborarlas ante una «audiencia». Lo que se dice, cémo se dice y también lo
que no se dice en el contexto de un grupo de discusién en desarrollo constitu-
yen una informacién excepcional, tanto por su riqueza como por su profundi-
dad y veracidad.

En la entrevista en profundidad, no se produce conversacién, puesto que la
relacién entre entrevistador y entrevistado no es una relacién discursiva:
existe un habla particular, que es la del entrevistado, que plantea una perspec-
tiva propia. Cuando se trata de conocer los determinados aspectos de un pro-
ceso (la trayectoria de una persona con una enfermedad crénica, la vivencia
de un cuidador principal de una persona dependiente, como ejemplos), enton-
ces la entrevista es la técnica apropiada. También lo es cuando lo que se estu-
dia es la perspectiva institucional representada por cargos unipersonales
(directores, cargos intermedios de servicios de salud), o cuando no es posible
realizar grupos de discusién por un sentido pragmatico (los estudios sobre
violencia contra las mujeres son un ejemplo muy claro de esta imposibilidad).
El grupo de discusién se utiliza mas cuando se quiere conocer el posiciona-
miento de un grupo social en relacién con un tema determinado (acceso a los
servicios de salud por parte de un colectivo, por ejemplo).

El grupo de discusién también se diferencia de la entrevista grupal o el
grupo focal porque en él la dindmica articula a un grupo en situacion discur-
siva y a un investigador que no participa en el proceso del habla que se genera,
pero que la determina. En la entrevista grupal, y en su heredero, el grupo
focal, el habla no alcanza el nivel de conversacién: existen hablas individuales
y escuchas grupales. El investigador selecciona a los sujetos por su punto de
vista personal y les interpela para que lo viertan en el grupo, buscando la
representatividad de los entrevistados y su participacién equitativa.

A veces, los grupos de discusién anteceden a otras técnicas, porque permi-
ten generar hipétesis sobre problemas poco explorados o sobre los que se tiene
escaso conocimiento. De esta forma, (es frecuente el uso de los resultados de
grupos de discusion para la construccion de cuestionarios, incluyendo algunas
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ideas que podrian no haber sido consideradas y(permitiendo utilizar el propio
lenguaje usado por los sujetos a los que van dirigidos, como en el estudio de
Conde (1994) sobre la salud de las mujeres en la Comunidad de Madrid.

7.2. El diseno

El disefio de los grupos de discusién depende fundamentalmente del objeto de
la investigacién. Como en toda investigacién, sin una pregunta inicial no hay
indagacién. Sobre el disefno de la investigacion cualitativa hemos hablado en
detalle en el capitulo 2, por lo que a él nos remitimos para acercarnos a la
reflexién necesaria frente a cualquier disefio metodolégico en investigacién
cualitativa. En este apartado, nos referiremos a los aspectos caracteristicos
del disefio que se plantean con la técnica del grupo de discusién. Estos aspec-
tos son fundamentalmente los referidos al nimero idéneo de grupos a realizar
y las variables o atributos que definiran a los participantes en cada uno de los
grupos. Es decir, aquellos que tienen que ver con las decisiones muestrales.

La muestra en investigacién cualitativa, como ya se ha visto en el capitulo
dedicado al disefio, no responde a criterios estadisticos, sino estructurales. No
se pretende obtener una representatividad estadistica de los diferentes suje-
tos, actores o grupos sociales, lo que se busca es tener representadas en nues-
tro estudio determinadas relaciones sociales.

El ntimero total de grupos a celebrar depende del objetivo del estudio y de
la agrupacion de las variables o atributos distintos que van configurando per-
files de sujetos en un mismo grupo, teniendo en cuenta los criterios de homo-
geneidad y heterogeneidad.

Normalmente, en grupos homogéneos el discurso se satura enseguida,
todo lo decible queda dicho en los dos primeros grupos. Por eso, se suelen uti-
lizar otros criterios en la configuracién de los grupos, normalmente atributos
de los participantes, como algunas variables sociodemograficas mas habitua-
les (edad, sexo, lugar de residencia, situacién laboral, nivel de educacién) con-
jugadas con alguna variable propia del estudio que se pretende realizar.

En el estudio mencionado sobre La promocion de la salud en el medio rural:
necesidades y demandas expresadas por las mujeres, que pretendia «determinar
lo que la salud representa para este colectivo, e identificar qué actitudes, estra-
tegias, comportamientos, habitos se derivan de esa forma o formas de consi-
derar o valorar la salud», el equipo de investigacién tomé en cuenta para el
disefio de los grupos de discusion, como criterios de homogeneidad, el sexo
(todas eran mujeres), el habitat (rural) y el nivel de estudios (estudios prima-
rios). La heterogeneidad de los grupos se planteé a partir de las siguientes
variables:

— Edad: dos tramos, de 40 a 53 y de 54 a 65.
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— Lugar de residencia: municipio con centro de salud o municipio sin cen-

tro de salud.

— Trabajo: trabajo exclusivamente dentro del hogar, trabajo dentro del
hogar asociado a trabajo agricola o ganadero en la explotacién familiar,
trabajo dentro y fuera del hogar por cuenta propia o ajena.

TaBra 7.1.

CONFORMACION DE LOS GRUPOS DE DISCUSION
A PARTIR DE LA COMBINACION DE LA VARIABLES

Grupo 1
Mujeres de 40 a 53 afos.
Residentes en municipios
con centro de salud.
50% trabaja dentro del
hogar y 50% trabaja fuera
del hogar.

Grupo 4
Mujeres de 54 a 65 afios.
Residentes en municipios
con centro de salud.
Trabajo fuera del hogar
(incluyendo actividades
agricolas en la unidad
familiar).

Grupo 2
Mujeres de 54 a 65 afos.
Residentes en municipios
sin centro de salud.
70% trabaja dentro del
hogar y 30% trabaja fuera
del hogar.

Grupo 5
Mujeres de 40 a 53 afios.
Residentes en municipios
con centro de salud.
Trabajo fuera del hogar
(incluyendo actividades
agricolas en la unidad
familiar).

Grupo 3
Mujeres de 40 a 53 afios.
Residentes en municipios
sin centro de salud.
Trabajo exclusivamente
dentro del hogar.

Grupo 6
Mujeres de 54 a 65 afios.
Residentes en municipios
sin centro de salud.
Trabajo exclusivamente
dentro del hogar.

Entre los criterios de exclusién en la organizacién de los grupos, Canales y

Peinado sefialan:

— Las relaciones en las que no es posible comunicacién en un grupo de
discusion, porque uno de los miembros de la relaciéon, o ambos, anula-
ria el discurso del otro: relaciones padre-hijo, relacién de pareja o de
empleador-empleado son ejemplos de esta incomunicacion.

— Las relaciones de tipo inclusivo, hombre-mujer, por ejemplo, son posi-
bles, siempre que el tema que se pretenda abordar sea neutro respecto a
la condicién social de los sexos.

— La combinacion de edades debe tener en cuenta la inclusién en las dife-
rentes franjas de edad. A franjas de edad inferiores, los intervalos de
edad deben ser mas reducidos, mientras que estos intervalos se amplian
al contemplar franjas de edades superiores. También es necesario con-
tar con las etapas vitales como claves de configuracion de estos grupos.
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Cada grupo debe combinar criterios de lhomogeneidad y heterogeneidad
minimos para posibilitar el discurso: de homogeneidad, para mantener la
relacion de simetria de los componentes del grupo, y de heterogeneidad, para
asegurar la diferencia necesaria en el proceso discursivo.

Otros criterios adicionales para responder a este interrogante podrian
hallarse en la relacién coste/beneficio o los recursos materiales, humanos (la
disponibilidad presupuestaria) y el tiempo del que se dispone para llevar a
cabo la investigacion, factores que pueden llevar a concentrar los esfuerzos
sobre determinados grupos clave.

Diferentes autores coinciden en situar en tres o cuatro el minimo y en diez o
doce el nimero maximo de grupos considerados en un proyecto. El niimero
minimo de grupos no esta marcado por un problema de representatividad, sino
de escucha. Un solo grupo resulta insuficiente, porque no podriamos garantizar
la saturacién del discurso cuando no se usa en combinacién con otras técnicas.

Lo habitual en la practica de la investigacion mediante grupos de discusion
es que los grupos tengan un tamafio comprendido entre cinco y diez sujetos.
Existe una justificacién espacial para ello, basada en los canales de comunica-
cién, que crecen a medida que crece el nidmero de los miembros. Por otro
lado, un niimero excesivo de sujetos impediria la comunicacién efectiva, sin
que fuera necesario gritar para ser escuchado, o sin que se generaran subgru-
pos dentro del grupo. En el caso de los grupos muy reducidos, la dificultad
estriba en su similitud a la triada familiar (madre-padre-hijo/a), en el caso de
tres miembros. La incorporacién de un cuarto miembro permitiria, a decir de
Ibafiez, el embrague con lo social. Con todo, unos grupos tan reducidos pre-
disponen mas al intercambio intimo, més parecido a un encuentro de café.

En este punto, es preciso aludir a los grupos triangulares, una modalidad
que ocuparia un lugar intermedio entre las entrevistas personales y los grupos
de discusion. Su nombre, segtin Orti, proviene no solo de su forma, sino tam-
bién de la singularidad de las personalidades de sus tres componentes, las
ideologias o grupos sociales de los que provienen y la personalidad del sujeto
investigador representante de lo social, cuyo papel aqui se hace mas explicito
(Conde, 2008).

7.3. La dinamica
La captacion de los sujetos

El criterio generalmente aceptado a la hora de seleccionar a las personas con-
cretas que participaran en una discusion de grupo es el de evitar que se conoz-
can entre si o conozcan al moderador. Para ello, una de las estrategias mas
utilizadas es la captacion por{«bola de nieve», es decir, a través de redes socia-
les preexistentes. Un buen captador es alguien que se halla bien ubicado en
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una red de relaciones sociales, en la que puede utilizar canales ascendentes y
descendentes para seleccionar a las personas con el perfil adecuado. Normal-
mente, el contacto se realiza por personas interpuestas, de ahi la denomina-
cién de bola de nieve de este procedimiento.

Para garantizar la asistencia, se recomienda convocar a un niimero mayor
de los sujetos necesarios en previsién de posibles ausencias. El captador ten-
dra una ficha con los datos de la persona a seleccionar y con los datos relativos
a la celebracién del grupo de discusion: lugar, fecha y hora, y consigna de cap-
tacién. En relacién con esto dltimo, es necesario proporcionar a las personas
que van a participar una idea vaga del tema especifico sobre el que se hablar4,
para interesarles en el tema del grupo, por un lado, evitando, por otro, que
acudan a la reunién con opiniones o posturas prefabricadas. El captador hara
llegar esta informacién a cada sujeto de la manera que acuerden entre ambos
(correo postal, correo electrénico) y se encargara, asimismo, de contactar de
nuevo en los dias previos a la celebracion del grupo para garantizar la asisten-
cia al mismo y recordar los datos de acceso.

Algunos autores plantean la necesidad de incluir en el proceso de capta-
cién la promesa de un incentivo econémico, que compense a la persona por el
esfuerzo o los gastos realizados para desplazarse hasta el lugar de la reunién,
con el fin de garantizar la asistencia. El incentivo econémico es planteado
también como una sefal de la relacién de contraprestacién que se establece
entre el investigador y los participantes, al producir estos tltimos un discurso
para el investigador. Acerca de la forma de esta contraprestacién hay también
divergencias: desde el regalo simbdlico hasta el cheque-regalo por una canti-
dad determinada. Las dificultades para atraer a los participantes a las reunio-
nes fijadas estaran en funcién del tipo de personas con las que tratamos, y
pueden reducirse considerablemente por el atractivo que presente para ellas
el area tematica en estudio.

Hay que contar en cualquier caso con las dificultades técnicas que pueda
ofrecer la captacion en relacién con las caracteristicas de los sujetos, del
objeto de la investigacién o de ambas. Rocio Rivas (2012) describe en su estu-
dio Lesbianas: mujeres iguales, mujeres diferentes. Aproximacion a sus percep-
ciones de salud ginecoldgica, sexual y reproductiva las dificultades y vicisitudes
en el intento de alcanzar una muestra estructural representativa de perfiles
heterogéneos en un campo en el que existen muchas barreras para recuperar
el discurso de las mujeres mas invisibilizadas y vulnerables. Por otro lado,
para la captacion de los participantes en los grupos de discusion llevados a
cabo en la investigacion sobre Inmigracion, Salud y Servicios Sanitarios. La
perspectiva de la poblacion inmigrante (Portero y Mattieu, 2005), los investiga-
dores encontraron gran resistencia en la participacion de la poblacién inmi-
grante en situacién irregular, por temor a ser denunciados. En algunos casos,
debieron aceptar la participacién de parejas de conocidos para garantizar la
presencia de un perfil determinado.
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Lugar y espacio del grupo de discusiéon

En cuanto al lugar de celebracién y uso del espacio lo primero que hay que
considerar es que todo espacio es simbdlico. El marco, el lugar en el que se
celebrara el grupo de discusién, marcard, consciente o inconscientemente, el
discurso. Por ejemplo, si pretendemos conocer cémo perciben los usuarios de
los centros de atencién primaria del sistema publico de salud la calidad de la
atencion que reciben de los diferentes profesionales, citarles en una institu-
cién sanitaria, desde luego, marcara el discurso de los participantes. Para evi-
tarlo, podriamos buscar un espacio en un colegio, o en una sala de un edificio
comunitario, un ayuntamiento, una parroquia. También existen en el mer-
cado salas que se destinan a tal fin, por un precio concertado. Este fue el caso
del estudio sobre la prueba del VIH en hombres que mantenian reuniones
sexuales con hombres, en el que se conté con un espacio alquilado y prepa-
rado para tal efecto (Villaamil et al., 2006). Como en cualquier investigacion,
dependera de la financiacién con que contemos para llevar a cabo el trabajo de
campo. Otra limitacién podrian ser las dificultades de acceso. En el estudio
de Garcia de la Cruz y Zarco (2004) sobre las barreras sociales a las que se
enfrentan las mujeres con gran discapacidad, se decidié utilizar una sala de
una asociacién de afectados de lesion medular, por las facilidades de acceso
que ofrecia, en relacién con el conocimiento previo del espacio, facilidades de
aparcamiento y accesibilidad a la sala en la que se llevaria a cabo la reunién.

La disposicién del espacio y sus componentes también es relevante en la
realizacién del grupo de discusién. La sala debe contar con una mesa, a ser
posible, redonda, que garantice la equidistancia entre todos los participantes.
La opcién de una mesa ovalada, como existe en alguna sala de reuniones, o un
espacio cuadrado construido al juntar varias mesas es otra de las modalidades
que se utiliza, cuando no es posible contar con una mesa redonda, aunque en
este caso hay que tener en cuenta que las esquinas pueden constituir lineas de
fuga, por donde se nos escapen los sujetos. La mesa tiene un caracter simbo-
lico, porque indica el caricter de trabajo que tiene el grupo de discusion, vy,
por otra parte, permite no dejar completamente expuestos a los participantes
(como podria ocurrir con las sillas de pala, o sillas, simplemente), de tal forma
que permita una percepcién de seguridad y confianza inicial, que posibilite la
entrada paulatina en el discurso.

El uso de una mesa de trabajo nos permitira también colocar los elementos
de grabacion necesarios para el registro de los discursos, asi como los cuader-
nos del moderador o preceptor del grupo y de un posible observador. El uso
del video como elemento de grabacion en este caso tiende a romper el grupo,
que debe ser abierto para permitir la captacion de todos los participantes. Si
se hace uso de una empresa profesional para el grabado se pueden utilizar dos
camaras, pero la existencia de artificios tecnoldgicos en exceso puede, asi-
mismo, afectar a la espontaneidad del discurso. La grabacion de las imagenes
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del grupo de discusién posibilita contar con una informacién privilegiada
sobre los aspectos no verbales de la comunicacién en el analisis del grupo,
pero hay que valorar la intromisién que pueda suponer el uso de las cAmaras.

La sala debe reunir las condiciones adecuadas de confort para la celebra-
cién del grupo de discusion. Debe ser poco ruidosa y estar en un lugar del
edificio aislado para evitar interrupciones. Ademads, deben garantizarse la
comodidad de los asientos y la climatizaciéon adecuada.

La duracién de un grupo de discusion

Suele ser de entre una hora y dos horas. Un tiempo inferior dificulta la produc-
ci6én del discurso y un tiempo mayor puede producir fatiga discursiva, porque
el discurso se agota y se vuelve recurrente. Es el preceptor quien sefiala el fin
del grupo, cuando sea hayan cubierto suficientemente todos los temas relacio-
nados con los objetivos de la investigacion. Pueden darse grupos de longitud
mayor, pero la elongacién de la duracién debe estar justificada por la necesi-
dad de profundizacién y no solo por la extensién de los temas planteados.

En cualquier caso, tanto la hora de comienzo como la de finalizacién deben
ser conocidas previamente por los participantes, para garantizar la tarea gru-
pal. Los participantes saben que deben discutir sobre los temas que se planteen
o emerjan durante ese tiempo, lo que precipitara el consenso grupal. El mode-
rador debe ser quien controle el tiempo de inicio y de finalizacién del discurso,
y para ello debe contar con la distribucién de los temas a lo largo del tiempo
planteado, permitiendo un espacio para el cierre del grupo de discusion.

El papel del moderador

Simbélicamente hay un individuo que no participa en el grupo de discusion,
pero tiene capacidad de sancién: es el moderador. El moderador es quien
decide los tiempos, como ya hemos visto, es quien introduce el tema y es la
persona a la que el grupo vuelve cada vez que hay un punto de inflexién en el
discurso.

La relacion del grupo con el moderador es asimétrica, no es la misma rela-
cién que tienen los miembros del grupo entre si. El grupo se constituye por y
para el moderador. El grupo trabaja para el moderador. Y el moderador
adopta la figura del padre ausente, que dice por dénde debe discurrir el grupo,
sin practicamente intervenir. Una vez introducido el tema, su funcién sera la
de deshacer bloqueos y controlar que el discurso se mantenga dentro de los
temas propuestos.

Pero la figura del moderador no es la estrella del grupo de discusién. La
estrella del grupo de discusion es el propio grupo y su discurso. En este
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sentido, el moderador es un facilitador de la expresién del discurso social que
se genera en el grupo de discusién. El moderador es quien plantea el tema
que da inicio al grupo y permite generar las opiniones que se van a discutir en
el grupo. Si el moderador abdica de esa posicién, entonces no podra ayudar al
grupo a que produzca su discurso. El grupo se constituye a través de la tinica
forma que le es posible, hablando.

El moderador suele contar con una lista de temas, més que con un guion
rigidamente estructurado, que permite una discusion libre y, al mismo tiempo,
estructurada. Este pequeno guion de temas posibilitara resituar la discusién
en nuestro objeto de estudio cuando esta parezca agotarse, o cuando se aleje
hacia temas no relacionados con el que nos interesa. La intervencién del
moderador es también necesaria cuando se producen intervenciones simulta-
neas que ahogan el discurso, o cuando se produce alguna divisién en la discu-
sién que genera subgrupos de personas fisicamente préximas. También, en el
caso de que alguno de los participantes monopolice el discurso, facilitando la
participacion de quienes muestran mayor retraccién en la discusion.

El papel del moderador es, por tanto, un papel que requiere de alguna for-
macién en el manejo de grupos y en comunicacién. Para Ibafiez, moderar un
grupo de discusién es mas una cuestion de arte que de técnica, pero no todos
los autores que escriben sobre esta técnica cualitativa se muestran tan exigen-
tes con esta figura.

El registro de los datos

Como ya dijimos mas arriba en relacién con la configuracion del espacio, los
elementos para el registro de los datos deben estar visibles durante la realiza-
cién del grupo de discusion y deben ser presentados. El uso de grabadoras de
voz es la técnica de registro de datos mas habitual. Hablamos de grabadoras,
en plural, y no de grabadora, en singular, porque el discurso que se produce en
el grupo de discusién es inico y merece la pena tomar todas las precaucio-
nes necesarias para garantizar su grabacién: comprobar el estado de las
baterias, comprobar la capacidad del soporte en el que se vaya a realizar la
grabacion, hacer una prueba previa y utilizar dos grabadoras como garantia
de registro.

Tanto la grabadora de audio como la cdmara de video, si se utiliza, deben
ser colocadas de forma que permitan la grabacién del grupo, pero sin interfe-
rir en él. La grabacion debe ser anunciada al inicio del grupo de discusién vy,
en el caso del video, incluso durante la captacién, para asegurar que los parti-
cipantes conocen esta forma de registro y consienten en participar.

El cuaderno de campo, aun existiendo grabaciéon magnética o digital, es un
elemento imprescindible para recoger aspectos relativos a la dindmica del
grupo de discusion y permitir el analisis de las posiciones discursivas: ¢quién
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habla?, ¢desde donde habla?, ;en representacién de quién habla? Las repre-
sentaciones graficas de las posiciones discursivas que ofrece Conde en su texto
Andlisis sociolégico del sistema de discursos, publicado en la coleccién de Cua-
dernos Metodolégicos del CIS, son un claro ejemplo de este uso necesario del
cuaderno de campo (Conde, 2009).

El desarrollo del grupo de discusion
El inicio

En el inicio del grupo, los participantes tienden a estar replegados entre si o
establecen contacto con las personas que tienen mas préximas. No hay grupo,
ni hay conversacién grupal, porque el grupo se inicia cuando el moderador le
da la palabra. En principio, podria parecer una tertulia de un grupo de perso-
nas reunidas alrededor de una mesa, pero, como ya hemos dicho con anterio-
ridad, los participantes no se conocen entre si y, ademaés, han sido convocados
para una tarea investigadora. Con la llegada del moderador, el grupo tiende a
polarizarse en torno a él, esperando respuestas: ¢qué quiere el investigador?,
¢cémo lo quiere?

La intervencién inicial es esencial para el grupo de discusién. El modera-
dor debe hacer un enunciado general del tema que les ha convocado, enmar-
candolo de una forma amplia. Nunca es una pregunta lo que se hace, sino que
se intenta lanzar una propuesta, un tema de conversacién.

La propuesta que se plantea al grupo puede ser directa o indirecta. La pro-
puesta directa puede ser a su vez mediata o inmediata. Por ejemplo, en el estu-
dio sobre el acceso al sistema sanitario de la poblacién inmigrante, se puede
plantear un tema inicial mediato —cémo perciben la salud estos colectivos—,
sin nombrar el acceso al sistema de salud, o se puede preguntar directamente
por su opinién respecto del acceso al sistema sanitario, con lo que estariamos
ante una propuesta directa inmediata.

La propuesta indirecta es el planteamiento de un tema que lleva al tema sin
contenerlo. No por la via consciente de la inclusién, sino por la via incons-
ciente del desplazamiento metonimico o la condensacién metaférica. En una
direccién metaférica es posible plantear como tema de un grupo de discusién
otro que tenga partes comunes con él. Por ejemplo, utilizar el término bienes-
tar o calidad de vida en lugar de preguntar directamente por la salud, para evi-
tar juicios previos sobre cémo debe definirse o qué debe entenderse por salud
y/o enfermedad, como en el estudio sobre la salud de las mujeres de Conde
citado anteriormente.

A la vez, en la intervencioén inicial debe devolver el protagonismo al grupo,
agradeciendo su asistencia y haciéndole ver la importancia de sus opiniones
para la investigaciéon. En este momento, el moderador ha cedido la palabra al
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grupo y le ha ofrecido un planteamiento abierto, dejando claro que no habra
una bateria de preguntas a las que contestar y devolviendo el protagonismo al
grupo. Como hemos dicho, al principio el grupo no existe, pero con esta inter-
vencién del moderador se da legitimidad al grupo que queda constituido por
y para la palabra. La palabra funciona en la medida en la que el moderador le
concede valor, que establece la ley del discurso.

Esta intervencion inicial, esta provocacién del moderador para que el
grupo comience a hablar, suele descolocar al grupo, que puede quedar en
silencio inicialmente, o volverse al preceptor en busqueda de un sentido a esta
presentacién inicial: pero ¢qué es lo que quiere exactamente? En este
momento, el moderador vuelve a plantear la dindmica del grupo de discusién,
reafirmando el propésito de escuchar y no dirigir con preguntas.

En ese momento, los participantes intentan conformar un discurso, pero la
mirada sigue vuelta hacia el moderador, en el que se busca la sancién positiva
0 negativa a las primeras intervenciones. El moderador debe escuchar con
interés y confirmar al grupo que todos los discursos son validos, que todo
puede ser dicho. A partir de ese momento, los hablantes se dirigirdn hacia el
grupo, que comienza entonces a constituirse como grupo al convertirse en el
elemento en el que se tejen las conversaciones.

No existe una postura tinica en relacién con la necesidad de conocer los
nombres de los participantes. Algunos autores plantean que una presentacién
inicial o la colocacion de carteles con los nombres de los participantes pueden
ayudar a la interpelacién durante el discurso. A nosotros nos parece irrele-
vante esta presentaciéon, que mas bien puede atomizar o individualizar al
grupo, que empieza a constituirse, que ayudar a su cohesién.

El desarrollo

El grupo contintia entonces en un recorrido por los tépicos y lugares comunes
que permitiran conformar un discurso, a partir del consenso que sostiene la
red grupal. Es decir, se hace discurso y se hace grupo. En esta fase, el mode-
rador, que ya no es interpelado de forma sancionadora por el grupo, inter-
viene para reconducir al grupo cuando es necesario, pero ya habla con un
grupo constituido en cuya conversacién no entra el moderador. Como ya
hemos dicho antes, el moderador no estd en una posiciéon simétrica con el
grupo, pero no debe hacer sombra al discurso del grupo, por lo que sus inter-
venciones deben tener un caracter mas técnico, que opinatico.

En este momento, se requiere de un moderador que permanece alerta e
interesado por los temas que se discuten, que permite y garantiza el discurso
y la expresién de las hablas de todos los participantes. El moderador novel
puede sentir la angustia del silencio, cuando parece que al grupo se le ha ago-
tado un tema, pero hay que saber discriminar si el tema esta agotado o no.
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Para ello, solo hay que esperar a que el grupo resuelva la angustia que tam-
bién le produce el silencio con el habla.

El moderador debe garantizar, por tanto, el discurso y el grupo. Para
garantizar la pervivencia del grupo —sin el cual no habria discurso—, el
moderador debe fomentar la igualdad entre sus miembros. Cuando alguno de
los participantes monopolice el discurso, no se intentara callarle, sino contro-
larle para que siga habiendo grupo. En estas ocasiones, utilizar parte del dis-
curso del lider para recabar la opinién sobre ese aspecto de otro de los
participantes que haya intervenido menos es una de las tacticas que garantiza
la pervivencia del grupo de discusion.

Los grupos suelen divagar de forma natural sobre los temas que se presen-
tan, muchas veces con una deriva que se escapa de los objetivos del investiga-
dor. El moderador es en este caso el encargado de mantener el encuadre del
grupo de discusion, que, como ya hemos dicho antes, es un grupo de trabajo.
Este reencuadre debe hacerse siempre sin dejar de valorar la palabra del
grupo.

El moderador también interviene en los nudos que se puedan producir en
el discurso, bien animando a que se completen determinados argumentos,
bien planteando la existencia de contradicciones, o bien abriendo la discusién
hacia temas conectados con los que se estan tratando, para enriquecer el dis-
curso.

La clausura

El grupo de discusion se cierra al agotar todas sus posibilidades de habla. En
este cierre, el moderador también tiene un papel fundamental, aunque no
protagonista. Si ha dirigido bien el grupo, la mayoria de los temas en los que
estan interesados los hablantes en relacién con los objetivos de la investiga-
cién se habran abordado en el tiempo propuesto para el grupo. Habra temas
que al grupo no le interese trabajar y el moderador no insistird en que se
aborden si después de haberlos planteado por segunda vez no tienen argu-
mento dentro del grupo.

El grupo se disuelve al terminar el objeto del mismo, porque, como dijimos
anteriormente, es un grupo artificial creado para la investigaciéon. El modera-
dor agradece, de nuevo, la asistencia a los participantes y clausura el grupo,
apagando simbdlicamente la grabacién.


pablo
Resaltado
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La investigacion-accion participativa

La investigacién-accién participativa (IAP) hace referencia a un enfoque, una
estrategia general de intervencién, un proceso abierto complejo y simétrico
entre investigadores y actores sociales (instituciones, profesionales, entidades
sociales y sujetos involucrados) que posibilita la construccién de conoci-
miento significativo en el ambito cientifico, al tiempo que se desarrolla la
intervencion y transformacion de situaciones problematicas para los grupos y
comunidades con los que se trabaja y acciona. Se puede plasmar en muchas
practicas concretas destinadas a la intervencion que dependerén de la creati-
vidad de los protagonistas y de las circunstancias presentes en cada caso.

Las acciones de promocion de la salud, entendidas como aquellas que las
personas, grupos y comunidades realizan a nivel individual o colectivo para
preservar y mejorar la salud, son algo consustancial a la humanidad. Por
tanto, habria que reconocer que los origenes de la promocién de la salud son
ancestrales, complejos, y constituyen parte esencial del capital social de una
comunidad. Sin embargo, como diferentes autores y corrientes criticas han
puesto de manifiesto, en el desarrollo de la clinica y del modelo biomédico se
ha producido una apropiacién y expropiacién importante de dicho capital !
por parte del Estado, las instituciones y el sistema productivo.

! Por ejemplo, los trabajos de Foucault sobre el nacimiento de la clinica ponen de manifiesto
este tipo de procesos en los que el saber poder institucional no solo limita la participacién social,
sino que convierte la promocién de la salud supuestamente auténoma en un agente de la repro-
duccién del sistema dominante. También Ivan Illich, en su obra Némesis médica (1975), hace una
profunda critica a la medicina industrializada y al modelo biomédico dominante, sefialando
como el paradigma biomédico no solamente no contribuye a la mejora del estado general de
salud de la sociedad, sino que limita la autonomia, el autocuidado, la convivencia desde el cui-
dado de los otros, convirtiendo la salud y su cuidado en patrimonio de las companias e institucio-
nes sanitarias, asi como de los discursos institucionales legitimados sobre el saber médico erigido
en Unico saber sobre la salud, olvidando con ello otras formas tradicionales y comunitarias de
cuidado a la salud. Si existe sistema de salud, entonces la persona olvida cuidar su propia salud,
y delega en otros «que saben» el ejercicio de la practica médica y de cuidado.
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El desarrollo de procesos participativos en el ambito de la salud es una
tarea compleja que implica que de forma coherente se establezca una estrate-
gia dirigida a incrementar y mejorar la calidad de la democracia, lo cual
supone transformar la propia realidad del ambito, sobre todo las relaciones
sociopoliticas entre los diversos actores (Administraciones, técnicos y ciuda-
dania), para lo que se han de dar algunas condiciones que lo hagan posible,
entre las que podemos mencionar:

— Decisién politica por parte de los responsables que ocupan posiciones
de poder institucional de distribuirlo entre los diferentes actores.

— Recursos humanos y materiales, tales como técnicos de los sectores
relacionados con la accién, capacitados, motivados y con vocacién
publica y tiempo para el trabajo comunitario, estructuras organizati-
vas y espacios de relacién sostenibles, protocolos de funcionamiento,
etc.

— Redes del tejido social y asociativo comunitario con cierto nivel de
implicacién, cohesién social y con voluntad y capacidad de moviliza-
cién e intervencion.

En Espaiia, la IAP aplicada al ambito de la salud toma cierto auge a partir
de los afios ochenta del pasado siglo, ligada a la transicién democrética y a los
movimientos por la salud comunitaria y a la reforma de la atencién primaria
de salud, entre cuyos principios se preconiza un papel activo y mayor control
de la comunidad en el andlisis de sus problemas de salud, la identificacién de
las necesidades, la planificacién y evaluacién de los servicios.

En este capitulo se describe, en primer lugar, el contexto en el que surge y
se desarrolla la IAP, revisando los diferentes significados del término, sus ori-
genes y desarrollos a nivel internacional y las principales tendencias en
Espana. En segundo lugar, se sefialan los fundamentos en los que se asienta,
las fases principales que comprende segiin los diferentes modelos y cuestiones
practicas que plantea su aplicacion a partir de algunos ejemplos de interven-
cién social en el ambito de la salud.

Qué es la investigaciéon-accion participativa

Selener define la TAP como «un proceso por el cual miembros de un grupo o
una comunidad oprimida, colectan y analizan informacién, y actiian sobre
sus problemas con el propdsito de encontrarles soluciones y promover trans-
formaciones politicas y sociales» (Selener, 1997, p. 17). A nivel ideolégico,
esta forma de investigacion surge vinculada a procesos sociopoliticos tales
como el movimiento de educacién popular en América Latina, Asia y Africa,
reconociendo explicitamente la interrelacion entre el conocimiento y el poder,
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y la manera en que los diferentes actores se posicionan en el control de la pro-
duccién del conocimiento y en su interpretacion.

La TAP parte del compromiso que adquieren investigadores/as sociales con
las personas en situacién de opresién, promoviendo su participacién como
agentes de cambio en la identificacién de problemas y en la biisqueda de solu-
ciones a través de un proceso que les permite incrementar el control sobre los
aspectos relevantes de sus vidas. La IAP, en este sentido, seria una via orien-
tada a generar conciencia sociopolitica tanto en investigadores como en los
miembros de la comunidad involucrada en el proceso de investigacién, diri-
giéndose a la disminucién de la injusticia social.

A nivel epistemoldgico, esta metodologia supone una ruptura respecto a
los modelos tradicionales de ensefanza/aprendizaje en la medida en que,
como plantea Freire (1975), los sujetos involucrados juegan un papel activo
en el proceso, desarrollando conocimiento de manera reflexiva, capacidades
analiticas y criticas sobre las condiciones y experiencias de sus propias vidas,
las cuales van a poder aplicar a nuevas situaciones. Asimismo, supone una
ruptura con los modelos de investigacién clasicos, dado que los sujetos, en
lugar de ser «objetos» de la investigacién, pasan a ser «sujetos» de la misma
con un papel activo e involucrado en el planteamiento, definicién de objetivos
y etapas del proceso de investigacién-accién: recoleccién de informacion,
identificacién de problemas, analisis de datos y elaboracion de estrategias de
accion, lo cual les permite entender y valorar cémo la investigacién puede
afectar sus vidas en la medida en que es posible transformar algunas circuns-
tancias o condiciones de su realidad social.

8.1. Origenes de la IAP

La escuela de la action-research o «investigacién-accién» (IA) precede en el
tiempo a la TIAP y tiene sus origenes en los trabajos de Dewey (1929) en
el campo de la educacién y en la obra de Kurt Lewin (1946) en el campo de la
psicologia social, quien planteé el vinculo entre investigacién y accién a partir
de la observacién de comunidades y grupos religiosos en los EE.UU.,
empleando el término por primera vez en un documento titulado Accidn-
investigacion y problemas de las minorias (Lewin, 1988).

Lewin propone un método en el que se combinan teoria y practica, inves-
tigacion cientifica y accién social, desarrollando un proceso ciclico que com-
prende el analisis del contexto, la recogida de datos, la categorizacion de
problemas y prioridades de accién, la planificacion de la accién y su ejecucion
y, finalmente, la evaluacion. Su interés era encontrar una propuesta cientifica
solida y a la vez transformadora, y consiguié hacer una ciencia social basica y
aplicada (social management o ingenieria social) que tuvo, y atn tiene, gran
impacto.



136 CUADERNOS METODOLOGICOS 58

Posteriormente, el sociélogo colombiano Fals-Borda, junto con otros
investigadores latinoamericanos, establecio las bases de la IAP tal como hoy
se la conoce, transformando la TA lewiniana al introducir la participacién
activa de las personas objeto de estudio en el proceso. A partir del Simposio
Mundial sobre Investigacién-Accién y Andlisis cientifico celebrado en Carta-
gena (Colombia) en 1977, Fals Borda y sus colaboradores descubrieron figu-
ras alternativas del marxismo, como Gramsci, que les ayudaron a establecer
bases tedricas cimentadas en la participacién, la democracia y el pluralismo,
plantedndose la TAP «como una metodologia de investigacién en la que la
relacion sujeto/objeto se desarrolla en forma simétrica, horizontal y no explo-
tadora en lo social, econémico y politico; y también una forma de vida que
implica compromiso con la praxis popular» (Fals Borda, 1993, p. 16).

El método propuesto por Fals-Borda se basa en la inmersién de los inves-
tigadores en la comunidad en la que se desarrollara la IAP, el analisis de sus
condiciones histéricas y su estructura social, el desarrollo del nivel de con-
ciencia de sus integrantes, el impulso de organizaciones politicas y grupos
de accién y lo que denominaban la investigaciéon militante, caracterizada
por el énfasis en la solucién de problemas y el compromiso con la comuni-
dad o grupo. En su trabajo Accién Comunal en una vereda colombiana (Fals
Borda, 1960), detalla c6mo vecinos y vecinas participaron en la transforma-
ci6én de su comunidad y como estudiaron la transformacién y los elementos
influyentes.

Asi, la IAP germina en América Latina en los setenta del siglo pasado en un
panorama marcado por las desigualdades sociales y la pobreza, en el que
muchos investigadores insatisfechos por las corrientes cientificas predomi-
nantes (que iban desde el conductismo hasta el psicoanalisis) veian necesarios
cambios en las propuestas tedricas y metodolégicas con un mayor acerca-
miento a la realidad social que pudiese contribuir a su transformacién.

Segun el propio Fals Borda, las primeras aplicaciones masivas de la IAP se
relacionan con el desarrollo de los movimientos sociales populares de los
ochenta, pasando de considerar problemas micro de campesinos a estudiar
complejas cuestiones urbanas y regionales, entre las que se encontraban la
medicina popular y la salud publica, la «economia descalza», la historia del
pueblo, la teologia de la liberacion, la filosofia posmodernista y las ciencias
sociales hermenéuticas (Fals Borda, 1993).

Si bien la TIAP surgié como una metodologia inspirada en la sociologia,
pronto se convirtié en accién educativa, en tanto en cuanto recuperé la uni-
dad dialéctica entre la teoria (hasta ese momento alejada de los actores socia-
les) y la praxis, cuyo desarrollo demostré procesos de aprendizaje significativo,
haciendo de la investigaciéon una constante accién creadora tanto para inves-
tigadores como para actores sociales.

Los autores mas relevantes en su desarrollo y consolidacién en el campo
educativo fueron Paulo Freire y los movimientos de educacién popular, con
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su Pedagogia del oprimido, Fals-Borda y Hall, desde la corriente de la sociolo-
gia militante, cuya influencia se hace sentir en el ambito estadounidense,
europeo, africano y asiatico, y Martin Baré, desde la psicologia de la libera-
cidn, entre otros (Montero, 2006).

La «perspectiva genealégica» es una evolucién reciente de la investigaciéon-
accion participativa desarrollada en Argentina, Brasil y otros paises de Amé-
rica Latina. Bajo el influjo de fil6sofos como Foucault, Deleuze y Guattari y de
los analistas sociales, dicha corriente persigue la transformacién a nivel insti-
tucional y social a partir de intervenciones colectivas centradas en el analisis
de las diferentes formas de poder.

Esta perspectiva asume que el conocimiento es producto de la accién y se
produce en las practicas cotidianas, por lo que se centra en el nivel micro, pro-
blematizando las relaciones y luchas de poder e intereses en contextos locales
y especificos. Las acciones pueden producir conocimiento y transformar las
practicas cotidianas en la medida en que, a través de ellas, se reflexiona y se
toma conciencia sobre los intereses y relaciones de poder imperantes. El
conocimiento que de alli se deriva se convierte en el punto de partida de un
nuevo ciclo de transformacién més profunda y continua.

En el ambito de la salud, el desarrollo de estas corrientes de IAP tiene con-
fluencia con el movimiento ideolégico de la salud comunitaria que surge a
mediados del siglo pasado en Europa y Estados Unidos, ante la constatacién
de que el modelo médico y de salud publica dominante no cubria las necesi-
dades mas acuciantes de las poblaciones desfavorecidas (especialmente de
paises en desarrollo).

Durante los afios sesenta e inicio de los setenta, profesionales de la salud
locales de diversos paises unieron esfuerzos para abanderar programas pione-
ros de salud comunitaria como alternativa a las campanas verticales contra
las enfermedades y al predominio de la atencién curativa urbana. Estas inicia-
tivas favorecieron la participacién y el empoderamiento de la comunidad en
la toma de decisiones sobre salud, enmarcando a menudo sus esfuerzos en los
derechos humanos que relacionaban la salud con exigencias econdémicas,
sociales, politicas y ambientales mayores. Ejemplo notable fueron los «médi-
cos descalzos» de la China rural, que habitaban en las comunidades en las que
servian como agentes sanitarios, combinando medicina occidental con tradi-
cional. También prosperaron en Bangladesh, Costa Rica, Guatemala, la India,
México, Nicaragua, Filipinas, Sudéfrica y otros paises (OMS, 2005).

El reconocimiento cientifico y politico del pensamiento médico social del
siglo x1x, que caracterizaba los procesos econémicos y politicos como el ori-
gen de perfiles epidemiolégicos propios de situaciones de intensa desigual-
dad, asi como el desarrollo de corrientes de pensamiento progresista
mencionadas, inspiradas en la medicina social en América Latina y la salud
colectiva en Brasil, alimento un interés renovado por la dimensién social, eco-
némica y politica de la salud.
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En la Conferencia Internacional sobre Atenciéon Primaria de Salud (APS),
patrocinada por la OMS y UNICEF en Alma-Ata (Kazajstan) en 1978, hito de la
salud publica moderna, se adopt6 la estrategia de Mahler, «Salud para Todos
en el afio 2000», poniendo el foco de atencién en los determinantes sociales,
principal inquietud de salud publica. El modelo de APS constituia una filosofia
del trabajo como parte del «desarrollo general social y econémico de la comu-
nidad», declarando explicitamente la necesidad de una estrategia integral de
salud que no solo prestase servicios sino que también abordase las causas socia-
les, econémicas y politicas subyacentes. Entre sus principios fundamentales se
planteaba el trabajo sanitario entendido como una intervencién colectiva, de
larga duracién y con mayor involucracién de los miembros de las comunidades
como parte de un proceso de mejoramiento de las condiciones de vida.

En Espafia, estas corrientes incidieron en los ochenta, inicidndose el pro-
ceso de reforma de la asistencia primaria y el desarrollo de la atencién prima-
ria orientada a la comunidad, la promocién de salud y la prevencién de la
enfermedad, lo cual ofrecia todo un campo de posibilidades para el desarrollo
de procesos participativos. Sin embargo, al igual que en otros paises, los prin-
cipios de la salud comunitaria se aplicaron limitadamente y se reprodujo en
exceso el tradicional modelo médico, predominando una praxis asistencia-
lista que impedia la visién colectiva de los problemas de salud, el trabajo en
equipo y la participacién de la comunidad en los planes y programas (Minis-
terio de Sanidad y Consumo, 2007).

Si bien a partir de esos afos se han desarrollado iniciativas y experiencias
interesantes en salud comunitaria en las que se aplican los fundamentos de la
IAP como parte de los procesos de planificacién en salud, estas han sido mas
bien minoritarias. Algunas de ellas se detallan mas abajo en este capitulo,
como el Plan Integral de mejora en Salud Priblica de Vallecas, 2001-2005 (Comu-
nidad de Madrid, 2005), y otra, como Juntos por la Convivencia. Claves del Pro-
yecto de Intervencion Comunitaria Intercultural (Marchioni, 2015).

La definicién de necesidades y el establecimiento de prioridades, planes y
programas en salud correspondientes se han realizado de forma mayoritaria
a partir de los criterios diagnésticos de los responsables politicos de las insti-
tuciones y de los técnicos y profesionales encargados de su gestién, reducién-
dose en ocasiones la participacién de los actores sociales implicados a la
consulta sobre las prioridades en salud mediante instrumentos como el cues-
tionario, que no permite captar las necesidades de los sujetos sociales dentro
del proceso social en el que se producen y reproducen.

En los ultimos anos, la investigacién-accion participativa (IAP) ha tenido
un auge acelerado como forma de intervencién social en todo el mundo.
Actualmente, se define como una alternativa vélida para promocionar cam-
bios sociales que aumenten la calidad de vida de ciertos colectivos, sobre todo
de aquellas personas que se encuentran en situaciones de depauperacién
social, econémica o cultural (L6pez Cabanas y Chacén, 1997).
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8.2. Caracteristicas de la IAP

De la revisién de los postulados fundacionales planteados por Fals-Borda, asi
como de los principios y caracteristicas basicas de la IAP senalados por Sele-
ner (1997), Lopez-Cabanas y Chacon (1997), Balcdzar y Suéarez-Balcazar
(2003), Montero (2006) y Loewenson et al. (2014), se desprenden una serie de
aspectos fundamentales que se han de tener presentes en el desarrollo de una
investigacién-accién participativa.

La accién transformadora y la participacion son elementos centrales
del proceso

La IAP estd orientada a generar teoria y practica (praxis) y su meta es la trans-
formacién de situaciones reales en contextos concretos, a través del empode-
ramiento de los grupos o comunidades participantes. Surge de problemas
sentidos como relevantes en la comunidad, los cuales son definidos, analiza-
dos y resueltos por los participantes, por lo que su implicacién activa durante
todo el proceso es clave para una comprensiéon auténtica y profunda de las
condiciones que generan dichas situaciones.

Desde esta perspectiva, la participaciéon se entiende como un proceso
activo y critico que ha de ser regulado por los propios actores sociales y refiere,
por tanto, a la posibilidad de actuar como iguales con un colectivo social que
busca respuestas criticas a problematicas sociales o sanitarias, ambientales,
econdémicas o politicas, siendo los investigadores profesionales que, aun reco-
nociendo su formacién y experiencia, ponen su saber al servicio de dicha
reflexién sin imponer sus concepciones: «Participacién es, por lo tanto, el
rompimiento de la relacién tradicional de dependencia, explotacién, opresién
o sumisién a todo nivel, individual y colectivamente: de sujeto/objeto a una
relacién simétrica o de equivalencia» (Fals Borda, 1987, p. 4).

La relacion sujeto-objeto en la investigacion

La IAP parte de considerar que tanto investigadores como participantes son
sujetos entre los que se ha de establecer una relacién intersubjetiva y no jerar-
quica durante el proceso, con lo que se separa de la relacién sujeto-objeto,
propia del positivismo sociolégico. Los participantes son considerados agen-
tes sociales activos con capacidad para reflexionar, proponer, decidir y trans-
formar su realidad durante el proceso.

Asimismo, la IAP parte del reconocimiento de un saber acumulado en los
colectivos sociales, y a través del proceso, se revisan y validan conocimien-
tos, se deconstruyen colectivamente prejuicios acerca de la realidad y se
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genera un saber construido entre todos que promueve practicas innovadoras
dirigidas a trascender o superar la realidad actual, por lo que se fomentan el
desarrollo y el redescubrimiento del saber popular y el enriquecimiento del
saber cientifico.

Los grupos que han padecido durante tiempo situaciones de opresién y
exclusion suelen tener dificultad para iniciar estos procesos, por lo que, en
muchos casos, la TAP parte de agentes externos que facilitan y apoyan estos
procesos, ayudando a generar conciencia critica, evaluando las necesidades o
facilitando la obtencién de recursos.

Desarrollo de la conciencia critica

Todo conocimiento reflexivo y autorreflexivo genera conciencia en el sujeto,
mas aun cuando dichos procesos son dialégicos, grupales, y sus resultados
son apropiados por los participes de las acciones colectivas, es decir, la IAP
propicia reflexiones colectivas que permiten toma de conciencia igualmente
colectiva. Se trata de romper con la idea de que la conciencia se genera desde
la externalidad y propiciar un proceso de didlogo y comunicacion efectiva y
auténtica entre investigadores y participantes donde los investigadores pue-
den mostrar su capacidad de escucha y los participantes, su capacidad de
comunicacion y escucha intersubjetiva. Diferentes modalidades pueden favo-
recer este didlogo (cuestionamiento del porqué o posibles causas del pro-
blema), lo importante es que los grupos implicados desarrollen una visién
propia y clara de sus problemas y de su capacidad para abordarlos, favore-
ciendo el desarrollo de la conciencia critica.

La accién como elemento central de la formacion y la transformacion

El proceso de IAP cuestiona el statu quo, pues permite a las personas implica-
das identificar y tomar conciencia mediante el didlogo y la reflexién de las des-
igualdades sociales injustas y opresivas que son la causa de las causas de mala
salud. Aprendizaje necesario para poder transformar esas condiciones en un
ejercicio de responsabilidad social.

La praxis politica ha de ser el centro de la formacion en el ejercicio de ese
reconocimiento de los procesos intersubjetivos de conocimiento, puesto que
permite la cualificacién consciente de la accién del sujeto social (unidimen-
sional y colectivo) y a su vez nutre el trabajo de las comunidades para realizar
acciones que modifiquen las situaciones de pobreza, marginalidad o desigual-
dad en las que por lo general se encuentran. En tal sentido, la accién es trans-
formacién. Es de la practica de donde se deriva el conocimiento necesario
para transformar la sociedad.
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Desarrollo del sentimiento de pertenencia

La IAP permite el desarrollo de un mayor sentimiento de pertenencia entre
los actores sociales implicados. Este sentimiento esta en funcién del grado de
implicaciéon, compromiso y control del proceso de investigacion, de forma
que, en la medida en que este sea mayor, se da una mayor apropiacién, por
parte de los participantes, de los esfuerzos y resultados obtenidos, lo que favo-
rece que dichos procesos de cambio y transformacién sean mas protegidos y
sostenidos en el tiempo al reconocer la capacidad de autoayuda y, por ende,
la confianza en el éxito de la accién colectiva.

Modalidades de IAP segun el rol del investigador y el grado
de participacion de la comunidad

Es dificil mostrar una imagen clara de los diversos proyectos que bajo la deno-
minacion de IAP se presentan en el ambito social y, especificamente, en el de
la salud.

En un extremo estarian aquellas investigaciones, diagnésticos de salud
participativos o evaluaciones para revision de la practica asistencial o educa-
tiva en los que se consulta a los implicados sin que se desarrolle un proceso
profundo de reflexién y transformacién. En el otro extremo estarian proyec-
tos mas estructurales o emancipatorios en los que se plantea una revisién pro-
funda de los problemas y programas con una implicacién fuerte de los actores
sociales en las diferentes etapas del proceso.

Dentro de la IAP, se ha empleado una gama amplia de posibilidades, enfo-
candola en ocasiones como una técnica en la que el equipo investigador se
presenta como esencial, ddndose una fuerte dependencia de los sujetos encar-
gados de la accién, con las limitaciones que ello implica. En otras ocasiones
se ha entendido como una practica en la que el equipo investigador lo que
hace es facilitar y acompaniar el proceso, potenciando la toma de responsabi-
lidad y control por parte de los sujetos sociales. Por tiltimo, en la IAP emanci-
patoria, investigadores y actores sociales se encuentran a un mismo nivel.

Balcazar (2003) plantea una taxonomia para clasificar las aproximaciones
de la IAP segtn el grado de participacién de los miembros de la comunidad,
en funcién de tres componentes: el grado de control que tienen los individuos
sobre el proceso, el grado de colaboracion en la toma de decisiones y el nivel
de compromiso en el proceso de investigacién.

8.3. Etapas y fases de la IAP

La IAP refiere a un proceso en el que se pretende descubrir la realidad,
analizarla y transformarla a través de una serie de pasos en los que confluyen
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planificacién, accién, observacion, sistematizacién y reflexién, para posterior-
mente volver a la planificacién, nuevo paso a la accién, y asi sucesivamente
(Tekin y Kotaman, 2013).

De acuerdo con los presupuestos teéricos de la investigacién-accién partici-
pativa, cada uno de los procesos que se dan entre investigadores y miembros de
la comunidad tiene su particularidad, por lo que se entiende que existen dife-
rentes maneras de llevarla a cabo, en funcién del contexto particular y de las
caracteristicas de dichos actores y sus intereses particulares, la tinica guia
comun a los proyectos de investigacién participativa es la necesidad de motivar
el liderazgo y la toma de decisiones por las partes (Lépez Ceballos, 1987; Yeich,
1996). No obstante, y a fin de establecer cierto orden, presentamos sintética-
mente las fases o etapas que habitualmente se siguen en la realizacién de una
IAP a partir del esquema propuesto por Marti (2002), quien puntualiza que el
diseno de estas fases y su duracion variaran en funcién de cada contexto.

Etapa de preinvestigacion: planteamiento de la investigacién

En esta etapa inicial previa a la investigacién se comienza un proceso de
(auto) reflexion, debate y negociacion entre la institucion o entidad solicitante
y el equipo investigador sobre la demanda que se esta realizando a fin de acla-
rar cuestiones tales como qué objetivos se persiguen, por qué y para qué se
realiza la investigacién, qué efectos tendré, quiénes la llevaran a cabo, cémo,
dénde y cuando. Asimismo, si existen condiciones, potencialidades y recursos
que hagan viable el proceso y las posibles intervenciones derivadas. Este es un
proceso relevante, ya que con frecuencia las demandas son amplias, ambiguas
y/o exceden las posibilidades del territorio, o, por el contrario, son demasiado
concretas y faltas de perspectiva para poder entender la articulacién entre la
problematica que se pretende abordar y el contexto histérico-social en el que
se genera.

Es fundamental la constitucién de un equipo investigador heterogéneo y
con diferentes perfiles y procedencias a fin de enriquecer las perspectivas.
Este puede estar formado por personas con experiencia y conocimiento del
territorio y del mundo asociativo, profesionales expertos en el desarrollo y
empleo de métodos cualitativos de investigacion y profesionales pertenecien-
tes a las instituciones interesadas en el desarrollo del proceso dado su conoci-
miento del territorio y las dindmicas previas existentes entre unos grupos y
otros, si bien este ultimo aspecto entrafa el riesgo de «pragmatismo», limi-
tando las potencialidades transformadoras del proceso.

Este equipo se encargara de realizar una primera propuesta de proyecto de
investigacién que pueda ser debatida en publico y la cual contendr4, basica-
mente: la justificacion, los objetivos, el disefio con las fases y técnicas que se
empleardn y el cronograma.
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Primera etapa. Diagnoéstico

Tras una primera delimitacién del proyecto, se trata de conceptualizar la pro-
blematica, es decir, reflexionar y explicitar los diferentes significados que la
cuestion que se quiere abordar tiene para los diferentes actores implicados en
el proceso. Por ejemplo, el abordaje de situaciones y/o colectivos vulnerables
en salud implicara la revisién de diferentes marcos o paradigmas en torno a
la vulnerabilidad, la vulnerabilidad social, la nocién de riesgo, etc., para acor-
dar cémo se identifican o catalogan dichas situaciones y colectivos con base
en esos diferentes marcos.

También se trata en esta etapa de recopilar informacién general (caracte-
risticas del territorio y de la poblacién a partir de fuentes tales como censos,
encuestas o estadisticas sectoriales) y especifica sobre la cuestién o problema-
tica que se esta explorando (necesidades de salud de diferentes grupos a partir
de las encuestas de salud, situacién socioeconémica y laboral, caracteristicas
de las viviendas, datos asistenciales y de morbimortalidad, etc.). La documen-
tacién aportada tanto por las Administraciones locales como por los movi-
mientos asociativos serda fundamental para contrastar perspectivas y puntos
de vista; ademas, supone una oportunidad para contactar y conocer los dife-
rentes componentes de la comunidad y presentarles e invitarles a participar
en el proceso que se pretende llevar a cabo.

Es importante que se constituya una comisién de seguimiento formada
por el equipo investigador y representantes de las Administraciones involu-
cradas (nivel politico y técnico) y del tejido asociativo, que incluiria a todas
aquellas entidades que pudiesen tener interés en debatir el proyecto en cada
una de sus etapas. La finalidad de esta comision es la de coordinar, realizar el
seguimiento, supervisar y reorientar el proceso de investigacion, y facilitar el
desarrollo y debate de los aspectos a tratar sobre la tematica o problematica
que se investiga y las propuestas que surgen en el proceso.

También se puede constituir un grupo de investigacién-accién participa-
tiva (GIAP) integrado por el equipo investigador y vecinos y vecinas de base de
la comunidad (tanto implicados en asociaciones como a titulo individual).
Este grupo de trabajo ha de tener capacidad y comprometerse en colaborar
activamente en las diferentes etapas del proceso: disefio de la investigacién;
desarrollo y seguimiento del trabajo de campo (localizacién y contacto con
actores y grupos estratégicos de la comunidad, mapeos de recursos, redes,
posicionamientos, etc.); proceso de analisis, discusién y formacion en torno a
la informacién recabada y elaboracién de propuestas.

En esta etapa se iniciari el trabajo de campo para conocer los discursos,
opiniones, percepciones y propuestas de los diferentes actores locales invo-
lucrados en la cuestién o problematica que se aborda. Para ello se podran
emplear diferentes técnicas de recogida de informacién segiin su pertinen-
cia en relacién con los sujetos, grupos o colectivos de que se trate. Asi, por
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ejemplo, se podran realizar entrevistas semiestructuradas a representantes
de la Administracién, técnicos y representantes de las entidades sociales, o
entrevistas grupales, grupos de discusién o coloquios a vecinos y vecinas,
profesionales sanitarios, profesionales de la educacién o los servicios socia-
les, miembros de ONG, etc. Se trata de seleccionar una muestra que repre-
sente el abanico mas amplio posible de perspectivas, posicionamientos,
intereses y discursos en juego sobre la cuestién o problematica.

La etapa termina con la devolucién y discusién del primer informe provi-
sional resultado del proceso descrito. Informe que sintetiza la informacién
obtenida hasta el momento, tanto la derivada del trabajo de recopilacién de
documentacién y datos generales y especificos como de la primera lectura y
analisis del contenido de las entrevistas, grupos y coloquios realizados, orga-
nizandola segin las cuestiones mas relevantes sefialadas y las propuestas
derivadas.

Segunda etapa. Programacién

El mencionado primer informe provisional serd presentado a la comisién de
seguimiento y también es interesante organizar espacios abiertos al conjunto
de actores sociales (vecinos y vecinas y profesionales implicados), organizando
dinamicas que posibiliten la participacién y el debate amplio del informe de
forma que pueda ser discutido, matizado y enriquecido con nuevos posiciona-
mientos y propuestas respecto a los temas propuestos y priorizados en la pri-
mera fase de la investigacién.

En esta etapa se contintia y amplia el trabajo de campo a fin de completar
la recogida de informacién con la realizacién de entrevistas a nuevos repre-
sentantes institucionales y de entidades sociales o nuevos grupos de discusién
o coloquios con la base asociativa de la comunidad o colectivos profesionales
que sean identificados como relevantes a partir de los contactos ya realizados,
pero que no se incluyeron en la primera fase. Esta segunda fase de devolucion,
debate y ampliacién de la recogida de informacién puede entenderse como
una fase de apertura y fomento de la «participacién vecinal y profesional» en
la elaboracién de la programacién.

Resultado de las acciones mencionadas sera la elaboracién de un
segundo informe que ha de recoger, ademas de la informacién sustancial
(definicion, descripcién y contextualizacion de la cuestién o problematica
que se desea abordar) obtenida en la primera etapa, los principales resulta-
dos y conclusiones extraidas de la lectura y andlisis de la informacién
producida durante esta segunda etapa, para su debate en el grupo de inves-
tigacién-accién participativa, en la comisién de seguimiento y en encuen-
tros o talleres participativos en los que se promovera la participacion de
toda la ciudadania movilizada en el proceso, a fin de discutir y concretar
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propuestas de accién a partir de ejes comunes que integren las distintas
estrategias y politicas a desarrollar.

De nuevo, el uso de formatos y técnicas que fomentan la participacion,
como la técnica DAFO, el diagrama de Ishikawa, o la audicion (utilizada en el
proyecto referido mas arriba «Juntos por la Convivencia»), o aquellas otras
que persiguen el consenso a través de la participacién individual (grupos
nominales y grupos Delphi), persigue la participacién de todos los actores y la
generacioén de redes que potencien la accion.

Tercera etapa. Conclusiones y propuestas

En esta etapa, se trata de organizar, planificar y programar los temas y las
propuestas de accién priorizadas a lo largo del proceso de investigacion, desa-
rrollando un programa de accién integral (PAI) que contemple de forma inte-
grada los diferentes ambitos y conjuntos de accién, los responsables de
implementar dichas acciones, los recursos y presupuesto, los tiempos, etc.,
articulando desde espacios comunes las diferentes politicas propuestas.

En esta fase se hara entrega del informe final, que recoge los aspectos fun-
damentales del proceso y sus principales resultados, ademas del programa de
accion integral con las propuestas y acciones concretas y posible evaluacién.
Aunque el trabajo del equipo investigador termina con esta fase, es impor-
tante dejar planteado cémo se pondra en practica la programacién y cémo se
evaluara el proceso.

Un ejemplo: el estudio de las necesidades de salud en el distrito
de Vallecas

Seguiremos estas etapas a través de una investigacién cualitativa «abierta»
sobre las necesidades de salud de la poblacién de Vallecas, con el objetivo de
propiciar un proceso reflexivo y participativo que ayudase a generar un plan
de accién en el ambito de la salud, de comtin acuerdo entre las instituciones
publicas (Salud Publica, Centro Municipal de Salud e Instituto Madrilefio de
Salud) y los vecinos.

Contexto del estudio

El bajo nivel socioeconémico de la poblacién de Vallecas y el déficit de equi-
pamientos a pesar de los cambios que se habian producido en los tltimos
afos condujeron a las asociaciones de vecinos a solicitar inversiones en Valle-
cas. Esta iniciativa vecinal fue recogida por la Administracién regional y en el
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afio 2000 se acordé entre el Gobierno de la Comunidad de Madrid, la Federa-
cién Regional de Asociaciones de Vecinos de Madrid (FRAVM) y la Coordina-
dora de Asociaciones de Vecinos de Puente y Villa de Vallecas poner en marcha
un plan de inversiones en dichos distritos durante el periodo 2001-2005
(acuerdo plasmado en la Ley 17/2000, de 27 de diciembre de 2000, de Presu-
puestos Generales de la Comunidad de Madrid para el afo 2001).

El plan supuso la inversién de 108.004.320 € y contemplaba una serie de
actuaciones en ambitos de la salud, educacién, juventud, deportes, servicios
sociales, etc., implicando a diferentes consejerias de la Comunidad de Madrid.
A Sanidad le correspondié un 10% del total. El acuerdo de Sanidad se fijé en
torno a cuatro focos de interés: salud mental, atencién a drogodependientes,
planificacién sanitaria y salud publica; este tltimo con una dotacién presu-
puestaria especifica para poner en marcha el Plan Integral de Mejora de Salud
Publica en Vallecas.

Uno de los aspectos particulares que otorgé valor afiadido al plan mencio-
nado fue la participacién activa de la poblacién a través de sus representantes
vecinales en la Comisién de Coordinacién y Seguimiento del mismo. Los veci-
nos decidieron en qué acciones se debia gastar el presupuesto asignado al
Plan Vallecas y una de ellas fue la realizaciéon de un estudio sobre las necesi-
dades de salud percibidas. Sus objetivos:

— Mejorar el conocimiento de la situacién en materia de salud en ambos
distritos, investigando las necesidades sentidas por la propia poblacién.

— Definir y priorizar las estrategias encaminadas a aumentar el nivel de
salud en Vallecas, a partir del discurso de los vecinos y profesionales de
la zona.

A tal fin, se plante6 una forma sui géneris de la metodologia «investiga-
cién-accién» que ayudase a construir conocimiento compartido y participa-
tivo, y se operativizé a través de un proceso dividido en tres fases desarrolladas
entre julio de 2002 y mayo de 2003, pudiendo considerar las dos primeras de
eminente investigacién y la tltima, de accién.

— La primera fase. Planteada con el objetivo fundamental de captar el dis-
curso de la poblacién sobre las necesidades de salud sentidas, se realizé
através de una investigacion cualitativa liderada por la empresa CIMOP,
adjudicataria del concurso publico del estudio, contando con la colabo-
racion del grupo técnico del Plan Vallecas (Conde, 2003a). En esta fase
se llevaron a cabo 16 grupos de discusion formados por vecinos de Valle-
cas, segmentados por edad, sexo, situacion social y territorial; 17 grupos
de discusion formados por profesionales de los equipos de Atencién
Primaria de ambos distritos y del CMS de Villa de Vallecas, y 35 entre-
vistas personales con profesionales de los Servicios Sociales, Centro de
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Atencién a la Infancia, Centro de Atencién a Drogodependientes, direc-
tores de centros escolares, responsables de centros de mayores y respon-
sables de ONG que trabajan en ambos distritos.

— La segunda fase. Se promovié la participacién de vecinos y vecinas de
Vallecas en la priorizacién de las necesidades de salud detectadas
durante la primera fase de la investigaciéon (Conde, 2003b). Este proceso
se llevé a cabo a través de:

— Un amplio debate inicial de las conclusiones de la primera fase, en las
asociaciones de vecinos de los dos distritos.

— Una segunda fase de debate en la totalidad de los equipos de Atencién
Primaria y Centro Municipal de Salud de Villa de Vallecas, para discu-
tir las conclusiones extraidas de los debates iniciales de las asociacio-
nes de vecinos y ayudar a situar prioridades para el trabajo futuro.

— Analisis de las conclusiones de la primera fase con otros profesionales
de Servicios Sociales, Salud Mental, CAID (Centro Atencién Integral al
Drogodependiente), CAD (Centro Atencién Drogodependientes) y
ONG entrevistados en la primera parte de la investigacion.

— La tercera fase de accién. Consistié en acordar un plan de trabajo
futuro que planteara objetivos a corto, medio y largo plazo, encamina-
dos a paliar los principales problemas y dar respuesta a las necesida-
des detectadas y priorizadas en las anteriores fases de la investigacién.
Este plan de actuacién se forjé y consensué en un rico proceso de
debate llevado a cabo en el seno de la Comisién de Coordinacién del
Plan Vallecas.

Gracias a la amplia participacién de todas estas instituciones y organiza-
ciones y a los mas de 450 vecinos y 250 profesionales que colaboraron en todo
el proceso descrito anteriormente, se consiguié elaborar «Las Estrategias de
Actuacién Consensuadas del Plan Vallecas», un documento que establece las
lineas prioritarias de intervencién futuras, encaminadas a mejorar la salud en
ambos distritos desde una perspectiva integral, y mas alla del limite institu-
cional. El documento, recogido en el Plan Integral de mejora en Salud Priblica
de Vallecas, 2001-2005 (Comunidad de Madrid, 2005), ademas de contar con
un amplio apoyo vecinal, contaba con el respaldo y compromiso de puesta en
marcha por parte de las distintas instituciones que formaron la Comisién de
Coordinacién del plan. Las lineas estratégicas acordadas contenian pautas de
accion cuyas competencias recaian en las instituciones que forman la Comi-
sién de Coordinacion del Plan, pero, ademas, también aparecian actividades
o propuestas de tipo cultural, educativo, medio ambiental, etc., relacionadas
en mayor o menor medida con la mejora de la salud, cuyas competencias per-
tenecian a otras instituciones.
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Por todo ello, se decidio realizar una presentacién de estas propuestas a las
instituciones u organizaciones implicadas, con el objetivo de darles a conocer
el documento y proponerles la puesta en marcha de las actividades plantea-
das. Las propuestas consensuadas de actuacion se desarrollaron en torno a
cuatro areas tematicas, consideradas como prioritarias por todos los agentes
implicados para llevar a cabo actividades de mejora segtin los resultados del
estudio y el proceso de debate posterior. Estas dreas son personas mayores,
jovenes de 12 a 16 anos, sanidad ambiental y atencién primaria.
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Evaluacion de intervenciones en salud

La investigacion evaluativa tiene su origen en la evaluacién de las politicas
publicas, ya desde los afios treinta, en Estados Unidos. Por aquel entonces, la
Administracion tenia ya una cierta experiencia en la organizacién y prestacién
de servicios publicos tales como la educacion, la sanidad, los servicios sociales,
la vivienda o la justicia. La preocupacion por el impacto social de la interven-
ci6n de la Administracion en programas de servicios publicos llevé a la necesi-
dad de establecer sistemas de analisis de las politicas publicas, teniendo en
cuenta indicadores sociales, que midieran los efectos de los programas, y pro-
cedimientos para evaluar el impacto social, es decir, disefios evaluativos.
(Alvira, 1985). La evolucién de la investigacién evaluativa esté ligada al desa-
rrollo del sector publico en los Estados democraticos de la segunda mitad del
siglo pasado y a la preocupacion por la expansiéon competencial y organizativa
de los poderes publicos, que ha generado un debate sobre la eficacia y la tras-
parencia en la accién del Estado en su intervencién para mejorar el bienestar
individual y social (Direccién General de Salud Publica y Alimentacién, 2005).

El propio concepto de investigaciéon evaluativa ha sufrido una evolucién
importante en las dltimas décadas, a medida que se percibia la necesidad de
una evaluacién no solo finalista, sino de todas las partes del programa, desde
la conceptualizacién y el disefio, a la instrumentalizacién, los resultados y el
impacto que estos puedan causar en la sociedad. Pero también, debido a la
incorporacién a la evaluacién de todos los actores interesados, sean estos los
usuarios, los técnicos, los administradores o los politicos. Del concepto de
investigacién evaluativa, que Alvira define como «la aplicacién de procedi-
mientos sistematicos y rigurosos de recogida de informacién y analisis» (Alvira,
2002, p. 7), se pasa a la evaluacién de programas, que requiere de una valora-
cién, es decir, de emitir juicios de valor que orienten la toma de decisiones
encaminadas a mejorar la intervencién social (De-Miguel, 2000). Su carécter
aplicado y practico es una de las caracteristicas de la evaluacién de programas.

En los paises desarrollados, el envejecimiento de la poblacién y el incre-
mento de las enfermedades no transmisibles, tales como enfermedades
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cardiovasculares, cancer, enfermedad mental, diabetes y otros problemas cré-
nicos, suponen un reto para los sistemas sanitarios, por el incremento de la
necesidad de servicios sociosanitarios que requieren de un uso eficiente de los
mismos para contribuir a la sostenibilidad del sistema. En este escenario, la
eficacia, efectividad, eficiencia, equidad y calidad del conjunto de acciones
que conforman la actividad del sistema sanitario se han convertido en crite-
rios de referencia para orientar las politicas publicas en las tltimas décadas.

En esta cultura de evaluacién, que busca combinar la contencién del gasto
y los maximos niveles de salud de la poblacién, en la actualidad, no se entiende
la planificacién sin evaluacién. Frente a propuestas lineales en la puesta en
marcha de cualquier programa, que van desde la identificacién de necesida-
des o problemas al establecimiento de intervenciones, pasando por la priori-
zacién de objetivos y el disefio de la intervencion, cada vez mas nos encontramos
con modelos en los que las fases se retroalimentan constantemente, y en ellos,
la evaluacién es la clave, tanto en la conceptualizacién y el disefio como en el
analisis de los resultados de la aplicacién del programa.

9.1. Fases de la investigacion evaluativa

En los anos setenta del siglo pasado, cuando la investigacién evaluativa
empez0 a ser habitual, las Administraciones puiblicas estaban interesadas en
evaluar los programas e intervenciones que habian puesto en marcha, con el
fin de mejorar la toma de decisiones en relaciéon con dichos programas. En
aquel momento, no se consideraba fundamental la participacién de las perso-
nas que habian encargado el programa ni la de las partes interesadas. Con el
desarrollo de la investigacién evaluativa, se incorporé a estos actores a la
investigacién con el fin de hacer mas probable la utilizacién posterior de los
resultados de la evaluacion.

En el modelo participativo, que Alvira adapta de Patton, la participaciéon
de las partes interesadas tiene lugar en todas las fases, pero especialmente en
el disefio y el analisis de la informacién recogida. La idea latente en este
modelo es que la integracién de las partes interesadas en la evaluacion hara
mas factible la implementacion de los resultados. A diferencia del modelo cla-
sico, en el que la primera fase era la familiarizacién del evaluador con el pro-
grama o servicio, en el modelo participativo, el evaluador se convierte en un
moderador, conductor y organizador (Alvira, 2002).

Fases de una evaluacion

1. Identificacién de las partes interesadas y organizaciéon de un grupo de
trabajo.
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. Delimitacién con ellas de preguntas y temas de evaluacion.

. Posibles vias de utilizacién de las respuestas a las preguntas planteadas.

. Determinacién de la viabilidad de la investigacién evaluativa.

. Toma de decisién sobre el disefio de la evaluacion.

. Recogida de informacién: mediante técnicas cualitativas y cuantitativas.

. Analisis de datos con las partes interesadas.

. Decisién junto con las partes interesadas sobre cémo se utilizaran y
aplicarén los hallazgos.

9. Difusién de los resultados.

oMU B WIN

Este enfoque participativo es el que se siguid, por ejemplo, en la Evalua-
cion del Programa socio-sanitario para la atencion de las personas mayores,
programa que se venia desarrollando desde 1996, y cuya necesidad de evalua-
cién parti6 de otra actividad participativa, el Plan Integral para la Mejora en
Salud Publica de Vallecas, de 2003. En la evaluacién participaron directivos y
profesionales técnicos de las instituciones publicas implicadas (Atencién Pri-
maria, Servicios Sociales Municipales y Direccién General de Mayores y Salud
Publica) y representantes vecinales de la Coordinadora de Salud de los Veci-
nos de Vallecas (Direcciéon General de Salud Pablica y Alimentacién, 2006).

Los agentes implicados, también denominados en evaluacion stakeholders,
son todas aquellas personas o colectivos que tienen alguna relacién con la
accién evaluada y, por lo tanto, pueden presentar diferentes necesidades de
informacién sobre dicha accién. Pero no todos tienen el mismo papel en todas
las fases de la evaluacion. Asi, por ejemplo, en la Evaluacion intermedia de la
Linea estratégica de Formacion continuada de profesionales de Atencion Prima-
ria sobre violencia de pareja hacia las mujeres (Direcciéon General de Atencién
Primaria, 2008), formaron parte de la misma desde los responsables de for-
macién continuada de los servicios de salud, hasta los formadores, los profe-
sionales sanitarios de Atencién Primaria a los que iba dirigida la formacién,
los gerentes y coordinadores de la Gerencia de Atencién Primaria, las organi-
zaciones de mujeres, como beneficiarias indirectas de la estrategia de forma-
cién, y los técnicos de los servicios de evaluacién y programas de las
instituciones sanitarias implicadas. Todos ellos formaron parte de la evalua-
cién en alguna o todas las fases:

— Determinacion de necesidades informativas: todo el grupo.

— Disefio metodolégico, coordinacion y ejecucion de la evaluacion: funda-
mentalmente, los técnicos de las instituciones implicadas.

— Informante clave en la evaluacién: fundamentalmente, los participantes
en el programa de formacién evaluado.

— Usuarios de la evaluacién: de nuevo, todo el grupo, a excepcion de los
técnicos del Servicio de Evaluacién de Salud Publica implicados princi-
palmente en la primera y la segunda fase.



152 CUADERNOS METODOLOGICOS 58

Los Centers for Disease Control and Prevention de Norteamérica, por su
parte, plantearon un esquema que da cuenta de la constante retroalimenta-
cién del proceso y que sitta los estandares de efectividad de la evaluacién en
el centro del diagrama (Centers for Disease Control and Prevention, 1999).
Los pasos que plantea son:

1. Comprometer a los participantes, aquellos implicados en o afectados
por el programa.

2. Describir el programa: necesidades, efectos esperados, actividades,
recursos, escenarios, contexto, modelo légico.

3. Diseifiar la evaluacion: objetivos, usuarios, preguntas, métodos y acuerdos.

4. Buscar evidencia con credibilidad: indicadores, fuentes, calidad, canti-
dad, logistica.

5. Justificar las conclusiones: estandares, analisis/sintesis, interpretacion,
juicios y recomendaciones.

6. Asegurar el uso y la difusién de las lecciones aprendidas: disefio, prepa-
racion, retroalimentacién, seguimiento y difusion.

Ficura 9.1.
PASOS EN LA PRACTICA DE LA EVALUACION Y ESTANDARES PARA SU EFECTIVIDAD
(TRADUCIDO DE FRAMEWORK FOR PROGRAM EVALUATION IN PuBLic HEALTH, 1999)
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9.2. Tipos de evaluacion

La tipologia de la evaluacién también ha ido cambiando con el tiempo. De
una evaluacién basada meramente en objetivos, que proviene del area de
las ciencias econémicas, a una evaluacién en la que el impacto es un ele-
mento clave. La importancia de distinguir el tipo de evaluacién que se lle-
vara a cabo radica en que, dependiendo de este, asi seran las preguntas
clave a las que se quiere dar respuesta, los objetivos de la evaluacién y los
criterios de valor a utilizar. La guia Fundamentos de Evaluacion de Politicas
Priblicas propone la siguiente clasificacion de tipos de evaluacion (Agencia
Estatal de Evaluacién de las Politicas Publicas y la Calidad de los Servicios,
2010, p. 83):

TaBra 9.1.
T1PoS DE EVALUACION

En funcién del paradigma:

— Evaluacion clasica, centrada en los objetivos, de orientacion positivista y de utilidad
mayormente técnica.

— Evaluacion pluralista, centrada en los impactos y en los intereses de una pluralidad
de actores, de mayor utilidad politica y con una mayor atenciéon a la incidencia
social.

En funcion del método de investigacion:

— Evaluacioén descriptiva: ofrece parametros de naturaleza descriptiva.

— Evaluacion analitica: precisa de modelos tedricos para la interpretacion de los
datos.

En funcién del propésito:

— Evaluacion formativa o de proceso: se realiza de forma progresiva, sobre la marcha
de una politica o programa y durante su desarrollo, para introducir las modificacio-
nes que se estimen oportunas.

— Evaluacion recapitulativa, sumativa, conclusiva o de resultados: ofrece una valora-
cién global sobre los resultados de un programa, con el fin de continuar con él o
suspenderlo.

En funcién de la perspectiva temporal:

— Evaluacioén ex ante: para analizar la adecuacion de una intervencion.

— Evaluacion intermedia: para introducir modificaciones en el disefio o la ejecucion.
— Evaluacion ex post. permite enjuiciar el éxito de una intervencion.

En cuanto a los evaluadores:
— Evaluacion interna.

— Evaluacion externa.

— Evaluacién mixta.
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En funcién de las fases o contenidos:

— Evaluacion de necesidades.

— Evaluacion de conceptualizacion o disefio de la politica o programa.
— Evaluacioén de cobertura.

— Evaluacion de evaluabilidad.

— Evaluacién de implementacion.

— Evaluacién de resultados.

— Evaluacion de impacto.

— Evaluaciéon econdmica.

Metaevaluacion: analisis del resultado de varias evaluaciones.

Pongamos como ejemplo de tipologia otro trabajo realizado desde el Servi-
cio de Evaluacién de Salud Publica de la Comunidad de Madrid. La Evalua-
cion del Proceso de demanda v distribucion de fdrmacos para el apoyo a los
tratamientos de tuberculosis directamente observados y supervisados (Direc-
cién General de Salud Publica y Alimentacién, 2007) se trata de una evaluacién
de procesos, porque, como sus propios autores indican, el contenido mismo de
la evaluacién es un proceso concreto; intermedia, porque se inicia cuando el
programa lleva afos realizandose y no esta prevista su finalizacién; formativa,
porque pretende contribuir a la mejora del programa, favoreciendo la toma de
decisiones, e interna, porque los responsables de la misma forman parte de la
institucion responsable de que el programa se lleve a cabo.

9.3. Diseiio de la evaluacion y recogida de la informacion

En el proceso de evaluacion, el disefio viene marcado no solo por la tipologia
de la evaluacion, sino también por la idoneidad del mismo para dar respuesta
a los objetivos que se ha marcado la evaluacion, teniendo en cuenta los recur-
sos disponibles, la informacién existente y accesible y el grado de colabora-
cién que se espera obtener. Cada vez resulta més habitual encontrar el uso de
disefios multimétodo, en los que se articulan métodos cuantitativos y cualita-
tivos, en la evaluacién de programas (Alvira, 2015). Lo mismo cabe decir del
uso de técnicas de investigacion en la evaluacién de programas.

La determinacién de los criterios de valor cobra aqui un papel fundamental.
Los objetivos del programa a evaluar son los criterios de valor mas utilizados
habitualmente. Pero existen otros criterios de valor posibles. Michael Scriven
plante6 una evaluacion libre de objetivos, ante la insatisfaccion del uso tinico de
los objetivos como criterios de valor, y centrada en las necesidades de los desti-
natarios de la intervencién o en los efectos de la misma, identificados por los
participantes (Alvira et al., 2015). En la Evaluacion del Programa socio-sanitario
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para la atencion de las personas mayores, citada mas arriba, los criterios de eva-
luacion seleccionados fueron identificados y definidos por los participantes:
accesibilidad, actividad, calidad, cobertura, coordinacién, eficacia, eficiencia,
equidad, fiabilidad, impacto, integralidad, participacién, pertinencia, satisfac-
cion, viabilidad y visibilidad. Una vez identificados y definidos los criterios de
valor, se procede a su operacionalizacién y elaboracién de indicadores, finali-
zando el proceso con el disefio o busqueda de las fuentes de extraccién de la
informacién para cada uno de los indicadores propuestos. Las fuentes pueden
ser primarias o secundarias. Y las técnicas que se utilicen pueden ser cualitati-
vas o cuantitativas, segin la naturaleza de los indicadores.

Entre las técnicas cuantitativas la utilizacién de encuestas es una de las
fuentes de extracciéon de informaciéon mas utilizada, que, si bien permite
alcanzar a una muestra mayor, tiene como limitacién la baja cumplimenta-
cion. Asi lo manifestaban, por ejemplo, los autores del Estudio sobre el interés
v la utilizacion de los servicios de la Subdireccion de Promocién de la Salud y
Prevencion para la Consejeria de Sanidad, v sus opciones de mejora, que reali-
zaron un cuestionario online para conocer el interés de los clientes internos
(centros de salud, hospitales, SUMMA 112 y Administracién central) por los
servicios de Salud Publica, su utilizacién, sus puntos de mejora y las expecta-
tivas y/o necesidades de otros servicios o productos. Para evitar una baja tasa
de participacién, se enviaron varias cartas y recordatorios. Con todo, la parti-
cipacién oscil6 entre el 22,73% vy el 63,10% segtin los centros (Direccién Gene-
ral de Atencién Primaria, 2012).

Por su parte, las técnicas cualitativas mas utilizadas son la entrevista, el
grupo de discusion y la observacién, que han sido explicadas en capitulos ante-
riores, y los cuales nos remitimos para su aplicacién. Aunque otros autores,
sefialan un niimero casi ilimitado de técnicas para la recuperacién de informa-
cion, ademas de las enumeradas: estudio de caso, técnicas de consenso, role
play, dramatizacién, juicio de expertos, storytelling, mapas geograficos, mapas
conceptuales, redes sociales, fotografia, dibujo, registros contables, etc. (Cen-
ters for Disease Control and Prevention, 1999).

Nuevas estrategias y nuevos campos de evaluacion

Recientemente la Organizacién Mundial de la Salud, haciéndose eco de los
editores de The Lancet, que publicaron una evaluacién retrospectiva del pro-
grama de las Naciones Unidas para acelerar la supervivencia y el desarrollo de
la poblacién infantil, llevado a cabo en 14 intervenciones, que vino a mostrar
una enorme variabilidad en su efectividad, ha planteado la necesidad de revi-
sar los abordajes de la evaluacién de programas a gran escala, considerando
la variabilidad del contexto en el desarrollo temporal, la intensidad y la efec-
tividad. La necesidad de nuevos disefios que tengan en cuenta el contexto ha
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sido largamente reconocida. Las evaluaciones a gran escala en salud publica
deberian evaluar no solo si una intervencién funciona, como hacen los dise-
fios experimentales, sino también por qué y como una intervencion funciona.
De esta forma, se proponen nuevos disefios que permitan tener en cuenta las
especificidades del contexto en la evaluacién. Desde estudios experimentales
con protocolos flexibles que permitan la variacion en relacién con las compli-
caciones que existen en el mundo real y que tengan una gran validez externa,
hasta evaluaciones realistas, que permiten comprender la interaccién entre la
intervencién en cuestién y el contexto en el que ha sido introducida (Svoronos
y Mate, 2011).

La evaluacion realista ha mostrado ser util frente a intervenciones comple-
jas de los sistemas de salud. La evaluacidn realista comienza con la genera-
cién de una teoria para el desarrollo de una intervencién, basada en la revisién
de la literatura y la experiencia de los participantes y describe cémo la inter-
vencion va a generar un cambio! La investigacion realista tiene en considera-
cién los contextos en los que los programas operan (estructuras sociales,
econdémicas, politicas, contexto organizacional, participantes y plantilla del
programa, contexto geografico e historico, etc.) y los mecanismos que desen-
cadenan, que no pueden ser replicados en contextos diferentes para producir
resultados similares (Segura, 2014; Pawson y Tilley, 1997). Isabel Goicolea,
por ejemplo, us6 una evaluacién realista para explorar una intervencién com-
pleja: la aplicacion de una respuesta de salud a la violencia del compafiero
intimo desde los profesionales de los equipos de atencién primaria en Esparia.
Primero, se llevé a cabo una teoria inicial del programa a través de la revisién
de los documentos institucionales, la revisién de la literatura y entrevistas a
los gerentes de las instituciones de salud de 17 regiones. Para refinar la teoria
se entrevist6 a profesionales de la salud y mujeres usuarias, se realizé obser-
vacién en un centro de salud y se pas6 una encuesta para conocer la predispo-
sicion de los profesionales de salud para abordar situaciones de violencia
de pareja. La dltima fase correspondio a la recogida de informacién cuantita-
tiva y cualitativa a través de 15 casos, en los que se evaluaron 5 mecanismos
(autoeficacia, actuacién centrada en las mujeres, conocimiento, preparaciéon
percibida y clima del equipo hacia la violencia de pareja), 5 contextos (forma-
cién, uso de protocolo, abordaje desde atencién primaria, clima general del
equipo de salud y rol del profesional de trabajo social) y un resultado, que fue-
ron las practicas ante la violencia de pareja. Entre las limitaciones de este tipo
de evaluacioén, las autoras senalaron el tiempo necesario para su realizacién,
pero como fortaleza destacaron su conveniencia para explorar una interven-
cién compleja tal y como se desarrolla en condiciones reales (Goicolea, 2015).

Otro ambito de actuacioén es el de la evaluacion de las tecnologias sanita-
rias, con el fin de procurar alternativas eficientes en el uso de los recursos
sanitarios. La evaluacién de tecnologias sanitarias tiene varios componentes,
entre los que destacan la calidad técnica y la evaluacién econémica, asi como
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el grado de satisfaccién o la calidad percibida por los usuarios (Mahtani Chu-
gani, 2006). En este mismo contexto, se impone hoy en dia la evaluacién del
impacto social de politicas publicas en la investigacion sanitaria, con el fin de
analizar la relevancia, la eficiencia y la efectividad de programas, proyectos o
politicas de investigacién, para aportar transparencia y rendir cuentas de las
inversiones realizadas en este campo y mejorar el proceso de toma de decisio-
nes. Es el caso del estudio llevado a cabo por la Agencia de Informacién, Eva-
luacién y Calidad en Salud de Cataluna sobre EI impacto de proyectos de
investigacion clinica y en servicios sanitarios en la toma de decisiones, que pre-
tendia identificar buenas practicas, variables clave, facilitadores y barreras
que han interaccionado a la hora de la toma de conciencia de los resultados
de investigaciones financiadas en convocatorias publicas por parte de los
actores implicados (investigadores y decisores sanitarios en este caso) y a la
hora de la utilizacién o implementacién de estos hallazgos. Para ello, se llevé
a cabo un estudio cualitativo, del tipo estudio de casos, mediante entrevistas
individuales semiestructuradas, siguiendo el modelo CAHS de la Academia
Canadiense de Ciencias de la Salud, que recoge las expectativas de los ciuda-
danos acerca del retorno de la investigacién en indicadores como una mejor
salud, un mayor esperanza de vida, una traslaciéon de los resultados de la
investigacién a la mejora de la calidad de vida, unas politicas publicas sanita-
rias mejor informadas, mejores oportunidades comerciales dentro y mas alla
de la frontera canadiense, incluso el incremento de la atraccién de futuras
generaciones por las carreras del sector de la salud (Adam, 2011; CAHS, 2009).
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Analisis e interpretacion
en la investigacion cualitativa

Tras més de veinte afos ensefiando métodos y técnicas cualitativas en contex-
tos de salud, hemos llegado a perfilar un modo de explicacién del peliagudo
asunto del analisis que es el que proponemos a continuacién. Aunque curso
tras curso vamos revisando y transformando esta propuesta, reproducimos
aqui en lo esencial, con ejemplos del area de la salud, la ya cristalizada hace
unos anos (Pedraz et al., 2014). No es, desde luego, la tinica manera de expli-
car las tareas que comprende el complejo proceso del analisis, pero si una que
nos resulta satisfactoria para introducirse en el &mbito.

El analisis de los datos es quizi el momento mas importante en toda inves-
tigacion cientifica, en verdad es la clave del éxito de nuestro objetivo esencial:
llegar a un conocimiento sobre nuestro objeto de investigacién. Esto es asi
porque el resultado del anélisis de los datos es lo que ha de proveernos de ele-
mentos para la interpretacion, tanto de los resultados analizados como de la
totalidad del fenémeno, proceso o contexto estudiado (nuestro objeto) a la luz
de esos resultados. Por eso mismo hemos querido titular este capitulo haciendo
alusién al anélisis en la investigacion cualitativa, y no al analisis de datos en
investigacién cualitativa, pues con ello queremos, desde un principio, insistir
en el caracter procesual de todas las tareas de analisis y no, por tanto, en su
limitada version de «tltima etapa». Como ya vimos, las investigaciones cuali-
tativas no siguen el modelo lineal clasico de otras metodologias.

Sabemos bien que el andlisis en investigacién cualitativa tiene cierta fama
de arcano (bien merecida), y lo cierto es que en contadas ocasiones es explicado
con claridad, y ello no tanto por suponer un catilogo de recetas secretas bien
atesorado por quienes las conocen (y no quieren compartirlas), sino mas bien
precisamente por carecer de ellas y, sobre todo, porque es quiza el momento
analitico (o los momentos) aquel en el que mayor esfuerzo intelectual, concen-
tracién y trabajo personal han de proyectar el investigador o la investigadora.
Una excelente excepcion la representa el Cuaderno Metodolégico nimero 43,
donde Fernando Conde (2009) realiza un excelente esfuerzo de explicacion del
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analisis del sistema de discursos. Pero es verdad que en algtin sentido podemos
afirmar que a analizar mas que aprender se aprehende, pues uno ha de hacer
suyos los procedimientos, estrategias y, sobre todo, decisiones.

Pero que se trate de un momento de especial intensidad y en el que el inves-
tigador/analista juega un papel central no ha de suponer que solo unos pocos
puedan llevarlo a cabo. En ese sentido ya matizamos, en la introduccién de
este libro, el aserto de Taylor y Bogdan (1987), donde se sostenia que la inves-
tigacion cualitativa «es un arte». No lo es en absoluto, si bien el anélisis a
menudo resulta el principal escollo con el que el investigador nobel se encuen-
tra, y es habitual que se pregunte: «;Por qué lo que yo analizo e interpreto va
a ser lo correcto? ¢No es demasiado subjetivo? ¢Quiz4 yo no valgo para anali-
zar...?». Si es, en cambio, ya lo dijimos, parecido a un trabajo artesanal, en el
sentido de que ha de hacerse despacio, con tiempo, intensidad, concentracién
y cierto grado de exposicién personal. Pero todos podemos llegar a hacerlo y
a continuacién queremos compartir como.

Para ello vamos a comenzar con unas definiciones, para comprender cla-
ramente qué se pretende con el anélisis y asi poder empezar a perfilar cémo
hacerlo. El término analizar significa, segin el diccionario de la RAE, «dis-
tinguir y separar las partes de un todo hasta llegar a conocer sus principios
o elementos». Por su parte, interpretar, segiin el mismo diccionario, remite
a «explicar o declarar el sentido de algo». Esas dos sencillas definiciones de
diccionario nos adelantan con claridad todo el proceso de analisis e inter-
pretacién, que a su vez podemos definirlo provisionalmente. Se trataria de
«descomponer un todo en lo que consideramos sus partes fundamentales
con el fin de llegar a conocerlo en sus claves o elementos y darle un sentido
a ese hallazgo, es decir, llegar a comprenderlo en relacién con un contexto».
En verdad no es nada més que eso, pero también nada menos. Vayamos
viéndolo.

El analisis, asi, se opondria a la sintesis (composicién de un todo por la
reunién de sus partes), pues exige de la descomposicion, la fragmentacién, la
desunién (analisis), de aquello que sea considerado un todo objeto de analisis.
Pero no se trata de una descomposicion con finalidad destructiva, sino, al con-
trario, la descomposicién de un objeto en sus distintas partes o elementos
aspira a propiciarnos ciertas pautas que nos desvelen posibles criterios de
orden, estructura, incluso funciones. En definitiva, que nos hagan compren-
derlo mejor. Quiza la cldsica actitud infantil destructiva de juguetes (el nifio
que despieza un camién) sea un rastro instintivo que nos prepara para una
ulterior descomposicion analitica del mundo. Sea como fuere.

La interpretacién, por su parte, y segun el propio diccionario, es el
intento de dar un sentido a algo, y podemos afirmar, ademas, que en el ser
humano es una necesidad basica. Pero interpretar también, y sobre todo,
nos remite a la idea de poner en relacién. Por eso a la interpretacién de los
datos analizados suele suponérsele el momento de construccién de teoria.


pablo
Resaltado

pablo
Resaltado


INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 161

Uno obtiene unos datos, los analiza hasta llegar a conocer sus elementos
fundamentales y necesita que ello cobre un sentido, que encuentre un lugar
en el conjunto de las intelecciones previas sobre ese fenémeno cuyos datos
hemos analizado. Es, por tanto, la interpretacién el momento en que hay
que entablar relaciones posibles entre lo descubierto y lo ya sabido; lo que
indefectiblemente contribuye a enriquecer, matizar o ampliar el conoci-
miento previo (nuestros conceptos, esquemas y teorias que han de acoger la
nueva evidencia).

Por lo tanto, y aun hablando de analizar en genérico: descomponemos,
descubrimos pautas y tratamos de darles sentido en el seno de nuestro cono-
cimiento previo. Anélisis e interpretacién, por tanto, son tareas inseparables,
si bien esto no es totalmente cierto en todos los momentos de la investigacién.
El simple analisis (por llamar de alguna manera al anélisis desligado de la
interpretacién), como la propia definicién sefiala, ya lleva consigo incorpo-
rada una finalidad de conocimiento, y asi es.

La tarea analitica en metodologia cualitativa no viene dada de suyo, como
en otros planteamientos, donde existen «categorias» para el anélisis. Como
hemos ido transmitiendo a lo largo de todo el libro, todas y cada una de las
decisiones que tomamos en el proceso investigador responden a nuestra
voluntad, de manera motivada, por supuesto. Es decir, la propia labor de aco-
tar nuestro objeto, la muestra dentro del mismo y los datos que produzcamos
con la técnica o las técnicas elegidas dependen de una suma de decisiones. Y
esas decisiones, en el fondo, son decisiones analiticas. Hay quien llama a los
razonamientos que nos llevan a esas decisiones «preanalisis», pero no dejan
de ser una forma de anélisis. Nos interesa un fenémeno méas o menos genérico
y analizamos los componentes que puedan constituirlo. Después selecciona-
mos un contexto donde encontremos que ese fenémeno se manifiesta y pla-
neamos como obtener informacién de sus protagonistas (es también resultado
del anélisis decidir qué actores seran quienes pueden informarnos), plantea-
mos una estrategia de campo con una o mas técnicas de investigacién, que a
su vez decidimos que pueden hacer aflorar las claves de nuestro interés. A su
vez, construimos, en el caso de la entrevista, por ejemplo, una posible guia de
pautas o temas a abordar de manera flexible..., y no otros. En fin, en el largo
proceso hasta tener frente a nosotros los tan ansiados «datos» ya hemos pro-
tagonizado numeras decisiones de tipo analitico.

Cobran asi entendidos todo su valor los criterios ya presentados de disefio
flexible y retroalimentacién constante. En cada decisién que vamos tomando,
con base en el andlisis del objeto y las distintas alternativas que podemos lle-
var a cabo, estamos retroalimentando nuestra propia labor, pues esta se apoya
constantemente en el intento de adaptar nuestra metodologia al objeto. Un
disefio flexible se enriquece de manera constante (y progresiva) con el «pre-
analisis» que vamos poniendo en marcha. La propia realidad investigada va
impregnando paulatinamente el proceso de irla desvelando.
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Es muy importante en ese sentido desligar esa actividad proto-analitica, si
se quiere, de la interpretacién que acabamos de describir. Y ello porque la
interpretacién da un sentido a lo analizado encajandolo en el contexto de un
saber, de un conocimiento, mas amplio y a menudo previo. Pero, en el pro-
ceso de generar los datos cuyo analisis nos proveera de los elementos a inter-
pretar, hemos de ser muy cuidadosos en no proyectar de antemano esas
preconcepciones. Asi, la perspectiva emic, la induccién o la subjetividad bien
entendida —como honesto intento de neutralizar nuestro posible efecto valo-
rativo— son todos ellos conceptos ya vistos que vemos ahora c6mo renuevan
toda su pertinencia. Por tanto, el analisis descompone el objeto en lo que en él
parecen ser partes elementales, aunque atin no entendamos la légica que sub-
yace a que eso sea asi. La interpretacion sera la que nos proponga el sentido
de lo desconocido, pero ya analizado.

Y antes de abordar el analisis cualitativo de datos queremos retomar otro
concepto ya sefialado pero que también ahora renueva su interés y pertinen-
cia, este es el de perspectiva holistica. Ya apuntamos que la manera cualita-
tiva de abordar la realidad responde al planteamiento de que esta es
considerada como un todo, es decir, que las distintas partes, dimensiones o
niveles de la realidad objeto de estudio no deben intentar ser aislados para su
estudio, pues esa operacién los desvirtuaria. Pudiera parecer que una pers-
pectiva holistica nos impediria un analisis de la realidad en la medida en que
tal analisis exige, acabamos de verlo, de una descomposicién o fragmentacién
de la misma. Se trata solo de una contradiccién aparente, que no solo no nos
impide el analisis, sino que una vez més contribuye a enriquecerlo y, ademas,
nos facilita pautas para la interpretaciéon. Veamoslo.

El hecho de que el anélisis aspire a localizar en un todo lo que sean sus par-
tes méas elementales no es incompatible con el mantenimiento de una perspec-
tiva holistica, bien al contrario, el mantener esa postura nos hace conscientes
de que en el objeto analizado los elementos que hallemos han de entenderse
en su contexto, es decir, en relacién con los otros elementos propuestos en el
analisis y también en el contexto mas amplio que rodea nuestro objeto de estu-
dio. Si recordamos, ademas, la definicién de interpretar (dar sentido), queda
claro que solo la mirada holista puede proporcionarnos las claves de un sentido
que, indefectiblemente, sera intersubjetivo y en alguna medida compartido. Ese
precisamente es el que aspiramos a obtener.

Aunque parezca lo contrario, la previa introduccién conceptual propuesta
nos acerca, y mucho, a la posibilidad de comprender el analisis, ahora si, de
los datos obtenidos. Ademas de otros aspectos que hayan podido quedar acla-
rados con la caracterizacién anterior, y entre todos ellos, queremos comenzar
el apartado sobre cémo analizar con una afirmacion clave que debe ser para
nosotros casi como un mantra: no hay andlisis sin analista. Esa sencilla afir-
macién encierra, lo iremos viendo, muchas de las claves acerca de las posibi-
lidades (y limites) del analisis cualitativo de datos.
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Los datos

Si recordamos las dicotomias que se propusieron en la primera parte, ya sefia-
lamos que los datos de la investigacién cualitativa tienen forma de palabras
(en oposicion a los nimeros de la cuantitativa). Esto, por supuesto, es una
simplificacién. Ya apuntamos que la palabra seria la unidad minima por ana-
logia al niimero, pero que es més apropiado referirnos a textos, y, mas propia-
mente, a discursos. Aunque existen muchas definiciones sobre el término
discurso y algunas de ellas propuestas especificamente para abordar los dis-
cursos sociales generados en grupos de discusion, por ejemplo, a nosotros nos
gusta definir el discurso inicialmente como «lo que se dice, quién lo dice, a
quién se dice, dénde y como se dice, por qué se dice y, también, lo que no se
dice». Esa manera de caracterizarlo, a continuacién lo veremos, nos adelanta
muchas de las claves de lo que puede ser analizado (y sobre todo interpretado)
en un discurso.

Pero en verdad los discursos no han de limitarse solo a los decires, pues los
haceres, en la medida en que incorporan un sentido que es también social
(intersubjetivo) y que es el que los guia, también son objeto de anélisis. Ruiz
(2009) define el discurso en sentido amplio como «cualquier préctica por la
que los sujetos dotan de sentido a la realidad». Asi es, y como hemos visto ya
en la técnica de la observacién participante, el discurrir de la realidad obser-
vada, ademas de compartir etimologia con el discurso textual, también entrafia
practicas que dan sentido a la realidad.

Texto y discurso no son, por tanto, términos sinénimos. Es importante
entender que un mismo texto puede albergar varios discursos, asi como un
mismo discurso puede aparecer en distintos textos.

10.1. El analisis de los datos

Distintos autores proponen una ordenacion de los niveles en los que se pro-
yecta el analisis, sefialando, no obstante, que en verdad esos niveles suelen
superponerse y explorarse en mayor o menor medida. Ruiz, por ejemplo, pro-
pone tres: textual, contextual y social, mientras que Alonso sefala también
tres, aunque distintos: informacional/cuantitativo, estructural/textual y social/
hermenéutico, siendo este ultimo el auténticamente sociolégico (Ruiz, 2009).
No podemos entrar aqui en profundidad en este debate, pero si reafirmar que
nuestro planteamiento, focalizado en el intento de comprensién del objeto de
investigacion, admite cualquier forma de analisis que nos acerque a su logro.
Asi, descomponer y recomponer el texto donde creemos que se manifiestan el
discurso o los discursos, contextualizar dicho texto en sus circunstancias de
produccion discursiva (micro y macro) y alcanzar una comprension y encaje
del mismo dentro del contexto de nuestra investigacion, otras evidencias y
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nuestro propio marco teérico, son todas ellas tareas que contemplamos dentro
de nuestro analisis e interpretacion de los datos cualitativos. Se trata, en defi-
nitiva, de diferentes estrategias para desentranar el sentido de los datos, o,
para ser mas precios, reconstruirlo.

Si hemos afirmado que el analisis en investigacion cualitativa suele perma-
necer en las tinieblas, no queremos aqui contribuir mas a ello, y vamos a con-
tinuacién a hacer un esfuerzo de simplificacién que esperamos que ilumine e
inspire a futuros analistas. Para ello presentaremos todas las tareas del pro-
ceso de analisis de la manera mas simplificada posible, con el fin de exorcizar
el clasico bloqueo analitico del analista nobel, pero recomendamos enfatica-
mente que estas directrices no se tomen como recetas sino como un ejemplo
de soluciones préacticas para entender, jy hacer!, el andlisis. Cada cual debe
llegar a generar su propio procedimiento, aquel en el que se sienta cémodo,
capaz, y que le genere resultados de calidad.

Para entender las distintas tareas del analisis podemos proponer tres con-
juntos de procedimientos: pensar los datos, trabajar los datos y reconstruir los
datos. Los presentamos asi con fines didacticos porque como veremos en la
practica real se solapan ampliamente. Ahora mismo no importa si cada uno
de esos procesos es mas analitico o més hermenéutico, o cuél es el papel del
analista en cada momento, ni el orden de realizacién (insistimos en que las
mas de las veces se producen simultdneamente), y mucho menos si remiten a
uno u otro de los niveles del analisis. Los tres son parte del analisis e interpre-
tacién y los tres son llevados a cabo por un analista. Los tres, asi lo esperamos,
condensan de manera clara y resumida un conjunto de procesos complejos
para los que todo investigador va a sentirse preparado. Vedmoslos primero y
después recapitularemos.

Pensar los datos

Con «pensar» los datos nos referimos a todo un conjunto de procesos muy
diversos pero que tienen en comun el intento mental de comprensién del fené-
meno estudiado. Incluimos en esta etiqueta todos los momentos de preanali-
sis y de diseno, pero también las reflexiones, ideas, intuiciones, etc., surgidas
durante el trabajo de campo (ya sea por observacion, entrevistas o grupo de
discusion), que ademas solemos recoger en forma de notas. Y, por supuesto,
también vamos a pensar con los datos empiricos ya producidos y sujetados en
el formato que sea (diario de campo o transcripcién, habitualmente). Insisti-
mos en que este momento con los datos es en el que de manera mas enfatica
e intensa proyectamos nuestro analisis, pero, como hemos visto, no el pri-
mero ni el tnico.

Algunos autores sostienen que este «pensar los datos» es una parte del ana-
lisis de los datos donde prima la interpretacién, y, por tanto, precede al
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analisis, si entendemos por analisis la parte en que descomponemos los datos
en categorias (y que nosotros abordaremos en el trabajo con los datos). Pero en
el fondo no es algo importante habida cuenta de que en la realidad lo hacemos
practicamente a la vez, en varias ocasiones, y ambos procedimientos se retroa-
limentan. Conde (2009), sin embargo, senala acertadamente que a menudo el
trabajo previo de los datos, en tanto genera una descomposicion en categorias,
impide o dificulta el retorno a la lectura de lo que el texto dice como integridad,
como unidad. Insistimos en que cada analista ha de encontrar su modo de
abordaje.

Pero, en cualquier caso, en un sentido amplio y ya muy focalizado, empe-
zamos a pensar nuestros datos cuando nos situamos ante ellos (unas trans-
cripciones, por ejemplo) y comenzamos una primera lectura atenta, con la
maxima concentraciéon. Este seria el comienzo de la primera fase, o lo que
Taylor y Bogdan (1987) denominan el descubrimiento. Insistimos, en momen-
tos previos (cuando realizamos las entrevistas o los grupos, cuando los trans-
cribimos —si fuimos nosotros mismos— vy, sencillamente, pensando en
nuestro trabajo) ya hemos avanzado pequenas tipologias, percibido sensacio-
nes, experimentado intuiciones e, incluso, atisbado comprensiones. Sin
embargo, el momento de esa lectura atenta, pegada a los datos (casi fisica-
mente, «frotdndonos contra el texto», como le gustaba decir a Jests Ibafez)
suele ser el que nos aporta (o refresca) muchas de esas sensaciones e intuicio-
nes previas (Ibafiez, 1979).

Debemos apuntarlas y compararlas con las previas. Algunos de nosotros en
esa primera lectura no anotamos el texto fisicamente. Una segunda lectura del
texto, sin embargo, ya requiere de manera imprescindible de alguna forma de
anotaciéon al margen y subrayados, que nos posibilitan no tanto ir encon-
trando y localizando temas concretos, que también, como sobre todo ir perci-
biendo dentro del texto los discursos. Nos referimos a preguntarnos los
porqués, los desde dénde, los contra quién o a favor de quién. En una palabra,
los sentidos y lugares sociales de los decires que hemos atrapado en un texto.
Hay analistas que tras esta fase de pensar los datos ya estdan en condiciones de
hacer proposiciones tedricas, establecer conclusiones e incluso articular la
presentacion del informe. No siempre es asi y no hay que preocuparse, pues a
continuacién vamos a «trabajar» con los datos (sin dejar de seguir pensando
en ellos, obviamente) y ello nos proveera de herramientas comprensivas adi-
cionales.

Trabajar los datos

Existen numerosas estrategias, procedimientos y alternativas para el trabajo
con los datos, pero basicamente todos ellos remiten a alguna forma de frag-
mentacion de los mismos que posteriormente genera una reordenacién del
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texto que los contiene con base en una serie de categorias o elementos clasifi-
catorios. Lo vimos en la introduccién al concepto de anélisis: descomposicién
y recomposicion de un todo en sus partes significativas en la busqueda de pau-
tas, orden, estructura y un sentido o sentidos para su mejor comprension.
Enseguida presentamos el papel que juegan en ello las categorias, pero sefa-
lemos una apreciacién previa importante, como sefiala Alonso (1998, p. 217):
«Las categorias no presuponen al investigador en el analisis del discurso, sino
que es el investigador quien interpreta la realidad concreta utilizando esas
categorias como herramientas, no como imposiciones o coartadas». Pues
bien, vamos a presentar un sistema sencillo para hacer ese trabajo.

Para ello es necesario situarse una vez mas frente al texto, en esta ocasién
de manera deseable ante una version electrénica del mismo en cualquier pro-
cesador de textos estandar (en otros tiempos se utilizaban varios juegos de
fotocopias, lapices de colores e incluso tijeras y sobres). Se trata de comenzar
a extraer categorias para el analisis, que no solo nos reordenarén los conteni-
dos del texto, sino que nos ayudaran a seguir pensando sobre nuestros datos
y a dotarnos de herramientas para su reconstruccién. Como veremos, no es
imprescindible codificar el texto, ni redactar una lista de categorias previa
(que podriamos tener ya tras las sucesivas lecturas), simplemente seguiremos
una légica inductiva y serdn los distintos trabajos sobre el texto los que nos
proporcionaran la lista.

En esta lectura «en pantalla» iremos leyendo cuidadosamente y detenién-
donos en cada fragmento que despierte nuestro interés (para esto no hay
truco, ha de ser el analista quien elija una frase, una expresién, un parrafo
completo, etc., y sepa por qué es «importante», «interesante» o «pertinente»).
Que nadie se asuste: en ese momento ya estaremos abordando un tema que
nos interesa, sobre el que tenemos conocimiento, curiosidad, quiza sea nues-
tra tesis, o lo que hemos leido, y la pregunta tantas veces planteada, ¢como se
yo lo que es importante?, se responde sola cuando uno comienza este proceso.
Por tanto, vamos localizando cada fragmento, expresién, tema, idea, y lo
seleccionamos. Utilizamos la herramienta de copiar y pegar y lo llevamos a
otro documento abierto que podemos llamar «brutos analisis uno» o como
nos parezca. En él no solo pegaremos el verbatim (fragmento de texto esco-
gido) entrecomillado, sino que le asignaremos, de la manera mas expresiva
posible, una etiqueta que nos recuerde qué es lo que hemos seleccionado. Ade-
mas de asignarle ese rétulo (que quiza sea una categoria incipiente, quiza un
concepto sensibilizador o quizd, finalmente, nada), no olvidaremos registrar
los datos de su procedencia (por ejemplo, «Entrevista 1, pagina 3»).

Afiadiremos, ademas, cualquier comentario que se nos ocurra y nos parezca
pertinente: por qué hemos elegido el fragmento, qué recordamos del momento
en que se produjo e incluso qué empezamos a interpretar mas alla de su lugar
en el texto. Es muy importante que ese fragmento no desaparezca del docu-
mento maestro que estamos analizando, pues en sucesivas lecturas y
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categorizaciones quiza ese fragmento que nos llamoé la atencién o despert6 el
interés por quiza significar algo en nuestra interpretacion vuelva a hacerlo,
pero ahora bajo otro rétulo.

Continuamos el proceso de biisqueda de datos que nos sugieran interés y
repetimos la operacién. Es habitual que el documento nuevo «brutos analisis»
vaya creciendo y creciendo, pero enseguida comprobaremos que las «etique-
tas» en él recogidas y que anteceden (y condensan) el texto subsiguiente no
crecen en igual medida. Al contrario, comprobaremos c6mo una etiqueta ya
utilizada se nos presenta como la apropiada para un fragmento distinto, de la
misma transcripcién o quiza de otra.

Hay que tener en cuenta que tanto el nimero de etiquetas como la canti-
dad de fragmentos o verbatims dentro de ellas son muy variables. Lo mismo
puede afirmarse del tipo de etiquetas (protocategorias, podriamos denomi-
narlas), que puede ser muy variado.

Algunas categorias sefialardn a temas, otras apuntaran a sentimientos, otras
contendran expresiones repetidas que nos llamen la atencién, otras incluso se
referiran a secretos o personajes, como ya vimos a propésito del andlisis de his-
torias de vida. Esta heterogeneidad inicial no debe preocuparnos.

Cuando hayamos terminado esta primera vuelta del trabajo con los datos
dentro del anélisis (hayamos recorrido todas las transcripciones siguiendo el
procedimiento anterior) es un buen momento para pararse a reflexionar. Lo
mas probable es que ya el puro ejercicio de seleccién y etiquetado de fragmen-
tos nos haya ido generando nuevas ideas, matizando algunas y quiza hecho
descartar intuiciones iniciales. En cualquier caso tendremos a nuestra dispo-
sicién un nuevo texto (el documento «brutos analisis uno»), compuesto por
fragmentos del texto inicial, pero ordenado por etiquetas o categorias que
reflejan bien el contenido, bien nuestro interés en él. Es una buena ocasién
para leerlo una vez maés, pero ahora en ese formato.

El siguiente paso suele resultar muy ttil: hacer un listado de todas las etique-
tas que hemos utilizado. De esta manera mas manejable enseguida encontrare-
mos que algunas de ellas pueden, en verdad, subsumirse en otras; podremos
también percibir ciertas familias dentro de las etiquetas e, incluso, deseable-
mente, encontraremos posibles principios taxonémicos y quizd oposicion de
sentido o dicotomias. Desde luego, encontraremos relaciones entre lo que ahora
son partes, que nos han parecido fundamentales. Es el momento de separar los
datos en conjuntos de etiquetas y categorias, asi cobraran toda su potencia
como herramientas para interpretar la realidad, para reconstruir su sentido.

Antes de explicar la siguiente fase o conjunto de procedimientos analiticos
(junto con pensar y trabajar los datos), cabe sefialar que algunos autores,
como Taylor y Bogdan (1987), proponen ahora un momento de «relativizar»
los datos, como en algiin sentido lo propone también Ruiz (2012) en lo que
llama el «nivel contextual» del discurso. Se trata en ambos casos de interpre-
tar los datos en el contexto de las condiciones en que fueron recogidos. Este
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momento tiene mucho sentido en investigacién con observacién participante,
en la que quién dijo que, en presencia de quién, cémo me senti al observarlo,
qué entendi en ese momento, etc., son aspectos a tener muy en cuenta. En el
trabajo con los datos condensado en transcripciones literales no es tan nece-
sario, aunque siempre podemos volver a repasar todas nuestras anotaciones.
En cuanto a nuestro papel subjetivo como analistas, lo queramos admitir o
no, ya ha sido clave en toda la toma de decisiones que acabamos de concretar
en el trabajo con los datos y lo va a ser atin mas en la fase siguiente. Hemos,
por tanto, estado alerta para no elegir categorias que responden a nuestros
deseos, gustos o prejuicios y hemos intentado ser coherentes a la hora de rela-
cionar fragmentos con categorias.

Un ejemplo del uso y aplicacién del trabajo con los datos nos lo ofrece el
analisis en historias de vida, ya visto en el capitulo 6.

Reconstruir los datos

Este es el momento en el que el investigador ha de estar en condiciones de
tomar la palabra. Si no lo est4, ha de seguir pensando en sus datos y traba-
jando con ellos. Pero si lo est4, por eso lo llamamos la fase de reconstruir, sig-
nifica que ha captado los sentidos sociales que se manifiestan en los distintos
discursos (o posiciones discursivas), que, a su vez, hemos sido capaces de
desentranar de entre nuestros textos, y los reconstruye de forma que podamos
conocerlos.

Es el momento de generar nuestra interpretacién del fenémeno, contexto,
proceso, colectivo o situacion estudiados apoyandonos en los datos con los
que contamos. Pero estos datos ahora son bien distintos, tras pensarlos y tra-
bajarlos estamos en condiciones de «ver» relaciones, pautas, estructuras, etc.,
que antes no sabiamos. Hemos comprendido nuestro objeto tal y como los
protagonistas lo experimentan, pues han sido ellos, con sus palabras conver-
tidas en textos, quienes nos han dado los datos que, una vez analizados, nos
han permitido captar ese sentido social concreto. Por tanto, nuestra labor ha
sido la de localizar, primero, y reconstruir después los sentidos fragmentarios
que hayamos localizado en nuestro analisis.

En esta reconstruccién incluimos lo que suele conocerse como «redaccion
del informe», que no es ni mucho menos aséptica, pues su estructura, aparta-
dos, conclusiones y hasta el propio titulo son una reconstruccién o interpreta-
cién del objeto de estudio. En él presentamos y explicamos las relaciones
encontradas, aportamos la evidencia de su comprension y articulamos los
«resultados» en un texto de formato variable pero que ha de contener la sufi-
ciente informacién como para que quien lo lea pueda evaluar nuestra aporta-
cién. Nuestra aportacion, esta reconstruccion, en la medida en que cree haber
encontrado el sentido (o sentidos), es en si misma interpretacion.
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Nuestra aportacion, en el fondo, no es mas que una devolucion.

Pero como afirmabamos al principio de este capitulo, lo que antecede no es
mas que una propuesta, que bien puede servir de ejemplo como desecharse e
intercambiarse por otra. En ese sentido es imprescindible aqui remitir al capi-
tulo firmado en este mismo texto por César Cisneros, auténtico experto en la
materia. Asi, en el epigrafe del caso I, «Convergencia entre tecnologia e investi-
gacion cualitativa», podemos leer una descripcién muy ajustada de las posibili-
dades del anilisis cualitativo hoy en dia, con un especial énfasis en las
posibilidades de los distintos softwares agrupados bajo los llamados CAQDAS
(por sus siglas en inglés) de los analisis cualitativos asistidos por computadora
(ordenador).






11

Resultados y difusion en investigacion
cualitativa en salud

El informe de resultados de la investigacién es una pieza clave en la investiga-
cion. Si el objeto de la investigacién es conocer para comprender, cambiar o
mejorar la priactica —y esto es especialmente pertinente en el 4&mbito de la
salud—, la difusién de la investigacién, que empieza con el informe de resul-
tados, es fundamental para dar a conocer lo que los resultados de la investiga-
cién apuntan. El investigador evalia, analiza e interpreta el material empirico,
y estas interpretaciones se integran en una teoria o producen una serie de
recomendaciones politicas, que, en el caso de la investigacion cualitativa, no
tienen un caracter finalista ni mecanico y estdn sometidas a revisién cons-
tante (Denzin y Lincoln, 2005).

Aunque este capitulo se sittia casi siempre al final de los manuales de inves-
tigacién cualitativa, el trabajo de redaccién del informe comienza mucho
antes. Desde luego, el informe no puede ser separado del analisis (Conde,
2009) —algunos autores consideran que es el anilisis (Seoane, 2003)—, y asi
lo contamos en el capitulo dedicado a este tema, pero nos atreveriamos a
decir que el informe de la investigacién comienza precisamente con la gene-
racién de la investigacién, con el propio proyecto, como se propone en la
apuesta de difusion audiovisual de la investigacién De muerte somos todos, lle-
vada a cabo por Maite Cruz y Marina Pérez Trigueros, dentro de la Escuela
Andaluza de Salud Publica (2012).

Este ultimo ejemplo nos introduce en otro de los aspectos relevantes de la
difusion de los resultados de la investigacion, que son los receptores de la
difusién, a quién va destinado nuestro informe. Porque segin quién sea el
publico, e incluso el contexto de la difusién, esta adoptara diferentes forma-
tos: un informe de resultados extenso, con resumen ejecutivo, como respuesta
al encargo de la investigacién por una institucién publica o privada, una
monografia académica, una presentacién animada para una conferencia o
congreso cientifico, un articulo cientifico, un articulo de divulgacién, una
entrada en un blog, un audiovisual o un libro de poemas, si la investigacion lo
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requiere. De todas estas posibilidades, y alguna mas, nos haremos eco en las
préximas paginas.

11.1. El informe final

El informe de resultados suele ser el documento final que recoge los aspectos
conceptuales, metodolégicos y empiricos de la investigacion. Dicho de esta
forma, si el informe debe recoger informacién sobre lo que se proyectd, lo que
se hizo, y lo que se analiz6 e interpretd, podria parecer que el informe tendria
un tamarfio excesivo y quiza poco operativo, pero no es el tamafo lo que deter-
mina la calidad del informe, sino la claridad para transmitir lo que hemos
aprendido de la investigacién. Esto implica, por supuesto, una cierta habilidad
del investigador para estructurar el material y redactarlo. Dado el volumen de
material implicado habitualmente en una investigacién cualitativa, el ejercicio
de reduccién, organizacién y redaccién nos parece en ocasiones un reto inal-
canzable. Sin embargo, la propia estructura de la investigacién viene en nuestra
ayuda a la hora de sentarnos delante del texto. Como recuerda Patton (2015), el
propésito de nuestra investigacion es el que debe guiar todos los pasos de la
misma, incluida la redaccién del informe.

Y si el propésito de nuestra investigacion es el eje e inicio de nuestro
informe, hay otros dos aspectos que sefiala Wolcott (2009) como prioritarios
en el plan de escritura: la elaboracién de un indice y establecer la voz del escri-
tor. Pareceria que la elaboracién de un indice de contenidos es algo que solo
es posible realizar una vez que sabemos lo que queremos decir, pero la redac-
cién de una investigaciéon no encierra grandes sorpresas, no es una novela, ni
siquiera un ensayo. Desde el propio planteamiento de la investigacion, y ya
dijimos anteriormente que pensidbamos que la escritura debia iniciarse ya en
ese momento, existe un plan de investigacién, una secuencia que permite ver-
tebrar las partes de nuestro informe. Dependiendo del formato de nuestro
informe y de los destinatarios del mismo, ese indice tendra una estructura que
incluira el proyecto de la investigacion (el qué queriamos saber), el plantea-
miento del trabajo de campo (cémo nos acercariamos a lo que queriamos
saber), y los resultados obtenidos (nuestro trabajo de andlisis e interpreta-
cién). Por ejemplo, en los trabajos académicos, es posible encontrar algunos
subapartados especificos que incluyen el estado actual de la literatura sobre el
tema o la explicacién del marco tedrico de la investigacion, en la fase inicial
del informe; mientras que en informes mas profesionales esta parte inicial
puede ser mucho mas escueta y operativa con el fin de enmarcar el propdsito
y la necesidad de la investigacion. Para abordar con éxito los primeros, suge-
rimos la amena lectura del libro de Becker Writing for Social Scientist: How to
start and finish your thesis, book or article, que ha envejecido bien en estos
tiempos hiperbdlicos de las nuevas tecnologias aplicadas a la comunicacién,
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a las que dedica un capitulo entero en su segunda edicién de 2007. Como
ejemplo de informe técnico, proponemos revisar cualquiera de los titulos enu-
merados por Ramoén Aguirre en el primer capitulo de la segunda parte de este
libro, que corresponden a investigaciones cualitativas llevadas a cabo por los
servicios de promocién de la salud, dentro del area de salud publica de la
Comunidad de Madrid, para estudiar aspectos concretos del eje salud-enfer-
medad: aquellos asociados a los comportamientos de riesgo y habitos de salud
(alcohol, tabaco, alimentacién, actividad fisica...), actitudes ante enfermeda-
des transmisibles y no transmisibles (cancer, asma, diabetes, violencia de
género, VIH/ITS) y otros de carécter institucional.

La articulacién de los resultados estd enmarcada dentro del proceso de
analisis e interpretaciéon. Pero a medida que el trabajo de campo se ha ido
desarrollando, hemos acumulado transcripciones, notas de campo, fotogra-
fias, diagramas y bibliografia que constituyen un material ingente incluso de
organizar. De nuevo, los objetivos de nuestra investigacion, que han estado
articulando el proceso de toda la investigacién y del trabajo de campo (¢qué
observo?, ¢qué pregunto?), son un buen referente para ir ordenando el mate-
rial e incluso el analisis inicial, sin olvidar que otros objetivos no planteados
al inicio pueden emerger de nuestro material empirico durante el analisis.

A veces, el investigador tiende a la frustracién por la pobreza discursiva del
material empirico. Se nos antoja muy previsible, como si no tuviera nada
nuevo que aportar; el lenguaje de los discursos de nuestros participantes en la
investigacién resulta poco original, no encontramos ninguna genialidad. Ten-
demos a olvidar que el discurso social no es el discurso particular de la gente
interesante, el discurso social es el que nos homogeniza, el que nos hace mas
comunes y menos originales, porque esta limitado por exclusiones, siendo las
mas comunes las del deseo —«el discurso no es simplemente lo que manifiesta
(o encubre) el deseo, es también lo que es el objeto del deseo»—, y las del
poder —«el discurso no es simplemente aquello que traduce las luchas o los
sistemas de dominacién, sino aquello por lo que, y por medio de lo cual se
lucha, aquel poder del que quiere uno aduefiarse» (Foucault, 1992)—. En este
contexto, nos encontramos con un discurso comun, lleno de tépicos, especial-
mente en los materiales provenientes de los grupos de discusién; pero es que
el grupo de discusion esta creado para eso, para generar el discurso comuin. A
pesar de esa sensacion de que lo dicho ya estaba dicho, ya se sabia, el grupo
de discusion en este caso tiene la propiedad de objetivar ese conocimiento.

No nos encontraremos, por tanto, grandes sorpresas en la lectura de las
transcripciones, pero la redaccién del informe es la que encierra esa auténtica
labor creativa. Encontrar el sentido oculto (o no explicito) de los discursos
que analizamos, como ya vimos en el capitulo anterior, requiere de conoci-
miento y experiencia, pero no es una actividad intelectual inabarcable o
secreta. Algunas de las herramientas para acercarnos a este apasionante
momento de generacion del informe fueron ya explicadas en ese capitulo al
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que nos remitimos en este punto. La labor de generacion del informe resulta,
en definitiva, apasionante, porque la escritura, a diferencia del habla, obliga a
sujetarse a las reglas de coherencia y consistencia interna del texto, con el fin
de no entrar en contradiccién con lo dicho anteriormente. En este sentido, las
citas, los verbatims, los dichos, las imagenes, en definitiva, el lenguaje objeto
que compone nuestro material empirico, se convierten en prueba de contraste
del analisis. Como dice Seoane, «el analisis de un texto supone la elaboracién
de un metalenguaje de ese mismo texto, el cual opera como lenguaje objeto,
construido a modo de “explicacién”. No salimos, por tanto, del lenguaje, ¢qué
mejor arma que el lenguaje mismo para efectuar semejante operacién?». Y
anade poco después, en un estilo pedagégico y estimulante, que, en definitiva,
«la misma escritura, en tanto que método, nos ayuda a ir desvelando paulati-
namente la estructura del texto» (Seoane, 2003, p. 20).

La investigacién en salud requiere del compromiso del investigador por
comprender y hacer comprender los retos sociales y sanitarios que se plan-
tean en la sociedad que estudia, con el fin de mejorar la practica de las insti-
tuciones implicadas, sus profesionales y ciudadanos. En este sentido, el
investigador debe encontrar su voz y su perspectiva y mostrar la autenticidad
de sus resultados en toda su complejidad, practicando la autocritica, la reflexi-
vidad y siendo politicamente consciente del impacto de su informe (Patton,
2015). En el analisis y en la redaccién del informe es donde la reflexividad del
investigador se hace mas presente. Como queda explicado en el capitulo 3, la
reflexividad es un ejercicio de introspeccién del investigador acerca de la
influencia de su posicionamiento politico y su conciencia cultural en su pers-
pectiva ideolégica.

La funcién de escribir el informe es, como dice Seoane, una funcién gene-
rativa y creadora, pero también agotadora. Los investigadores no suelen ser
escritores por eleccién propia, sino por mor de la investigacion. Su investiga-
cién no tiene ninguna visibilidad ni impacto en las politicas sanitarias si no se
da a conocer, por lo que la escritura se convierte en una actividad ineludible
en toda investigacién. En el campo académico, la redaccion del informe, en
forma de monografia, tesis o articulo, es, ademas, un instrumento de valora-
cién de la actividad investigadora de académicos y aspirantes a pertenecer a
ese colectivo, por lo que la escritura cientifica deberia ser un objetivo priorita-
rio para cualquier investigador.

11.2. Publicacidn cientifica

El articulo cientifico

Las revistas cientificas tienen sus propias normas de edicion y estandares de
calidad para los trabajos que publican. Sin duda, la mejor estrategia para
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publicar en estas revistas es estudiar sus normas y seguir sus estandares de
calidad. La redaccién del articulo cientifico deja menos libertad al investiga-
dor a la hora de hacer visible su propia voz, e incluso su posicionamiento res-
pecto de la investigacién que presenta, pero esto no quiere decir que el articulo
en el que vamos a acercar nuestro estudio a los miembros de la comunidad
cientifica de nuestra disciplina deba carecer de autenticidad como hablaba-
mos en el informe de resultados.

Los investigadores cualitativos en salud publican mayoritariamente en
revistas de su area de especializacién que admitan trabajos cualitativos. Estas
revistas siguen en su mayoria la estructura IMRyD (Introduccién, Método,
Resultados y Discusién) para articulos originales, es decir, aquellos que ofre-
cen resultados de una investigacién. Esta estructura contempla una exposi-
cién descriptiva de los resultados, cediendo al apartado de discusién el
caracter mas interpretativo del articulo, que incluye la discusién de los resul-
tados con la investigacién previa en ese campo, los limites de la investigacién,
las implicaciones y recomendaciones para la practica y para futuras lineas de
investigacién.

El contenido del apartado «Discusion» esta determinado por la forma en la
que se presentan los resultados. Si estos se presentan con referencias a otras
investigaciones previas y con aportaciones criticas de los autores, algunas
revistas especificas de investigacion cualitativa suelen admitir que el apartado
de discusién esté integrado con los resultados (Burnard, 2004). Ademaés de las
revistas de salud, las revistas del campo social y psicosocial suelen admitir
articulos relacionados con temas de salud, no en vano, como deciamos en el
capitulo introductorio de este libro, la salud est4d determinada social y cultu-
ralmente. Estas publicaciones tienen sus propias normas y no tienen por qué
seguir la estructura acordada por los editores de las revistas biomédicas en
Vancouver en 1978 (Requisitos de uniformidad para la remisién de manuscri-
tos a revistas biomédicas, 1998). Por ello, resulta imprescindible leer y seguir
con atencién las normas de cada revista. Esto implica también que, cuando
nos rechazan un articulo en una revista, no solo es necesario revisar el articulo
a la luz de las criticas recibidas, sino también de las normas editoriales de la
nueva publicacién a la que se desee enviar.

Desde 2006, la red EQUATOR (Enhancing the Quality and Transparency of
Healht Research) ha desarrollado una serie de guias para mejorar la calidad
de las publicaciones en revistas del area de la salud. Las guias cubren todo
tipo de disenos de investigacién y los disefios cualitativos no son una excep-
cién. En 2007, se publicé la guia COREQ para estudios cualitativos a la que se
han incorporado un gran numero de revistas del sector (Tong, 2007). Esta
guia tiene una lista de comprobaciones para la escritura de articulos proce-
dentes de investigaciones en las que se han utilizado la entrevista en profun-
didad o los grupos de discusién, fundamentalmente. Esta lista estd organizada
en tres apartados o dominios: un dominio dedicado a la reflexividad, al
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entender la investigacién como un proceso intersubjetivo; un dominio en el
que se revisan todos los aspectos del disefio que deben incorporarse para ofre-
cer unos resultados de calidad que pueden ser aplicados a la practica, y un ter-
cer dominio que explora el andlisis y los resultados en la busqueda de
transparencia de la investigacion. A nosotros, estas listas, que pueden ser tti-
les para investigadores noveles y estudiantes, nos parecen restrictivas, y su
obligado cumplimiento en algunas publicaciones contradice el caracter orien-
tativo con el que fueron concebidas. No obstante, el investigador que quiera
publicar en revistas adheridas a esta red debera tener en cuenta la existencia
de las mismas.

El camino de la publicacién en revistas cientificas puede ser un sendero
arduo. Si no publicamos por invitacién, debemos someter nuestro articulo a
la decisién inicial del comité editorial, y, si es positiva, ser evaluado por un
grupo de expertos que puede ir de dos a cinco revisores. La evaluacién por
pares debe ser tomada por el investigador como un paso mas de la investiga-
cién y, normalmente, los articulos mejoran sustancialmente con las criticas
vertidas por los revisores, aunque las diferentes revisiones (pueden sucederse
hasta tres vueltas de revisiones si el articulo no es rechazado en ninguna de
ellas) dilatan el proceso durante mas de un afo hasta que el articulo es final-
mente publicado.

La comunicacion oral de la investigacion

¢Cual fue la tltima vez que asistimos a una presentacion oral de los resultados
de una investigaciéon desastrosa, o simplemente aburrida? ¢No se respet6 el
tiempo asignado? ¢No se tuvo en cuenta el auditorio, tanto a las personas
como el espacio? ¢(No se manejaron adecuadamente los aspectos no verbales
del lenguaje? ¢El uso de los medios audiovisuales fue pobre o, por el contra-
rio, apabullante? Y lo que es peor, ¢fuimos nosotros mismos los protagonistas
de tal desastre?

Existen numerosos manuales y tutoriales que pueden ayudarnos a hacer
una buena presentacién de los resultados de una investigacién. Y, aunque es
verdad que la investigacion cualitativa tiene sus peculiaridades, también en la
difusién, como vimos en los apartados anteriores, hay reglas generales que
funcionan para cualquier presentacién de resultados. La regla de las 5 W es
una de ellas:

— Why (¢Por qué?): porque es esencial maximizar el impacto de los resul-
tados de la investigacion aplicada, algo que es consustancial a la inves-
tigacion en salud.

— Who (¢Quién?): el investigador principal y el resto del equipo investi-
gador.
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— What (¢Qué?): los hallazgos de nuestra investigacion cualitativa y la
aplicaciéon de los mismos a la practica de los profesionales y los sistemas
sanitarios.

— Where (¢D6nde?): no solo en revistas cientificas, o congresos cientificos,
sino también en sesiones clinicas, redes sociales o en los medios de
comunicacién social.

— When (¢Cuando?): una vez que se ha escrito el informe de investigacion,
si lo que queremos comunicar son los hallazgos de nuestra investiga-
cién. O, en cualquier momento, si el disefio, el proyecto, o la aproxima-
cién al campo o a los datos merecen de una reflexién colectiva, por su
singularidad o por su novedad.

En general, para hacer una presentacion oral efectiva, hay algunos elemen-
tos a tener en cuenta, como ya se han esbozado en las preguntas introducto-
rias. El primero de ellos es basico y tiene que ver con la comprensiéon de las
caracteristicas de la audiencia, los medios y el tiempo de la presentacién. No
es lo mismo hacer una presentacién en una sesién de trabajo o en una sesién
clinica, en las que los asistentes comparten al menos el vocabulario basico de
nuestra investigacion, que en un congreso cientifico, donde, por las dimensio-
nes del mismo, se presentan innumerables temas, méas o menos cercanos al
que ha suscitado nuestra investigacién. Para presentar nuestros hallazgos en
uno y otro contexto no solo debemos adaptar el lenguaje de nuestra presenta-
cién, sino probablemente también el mensaje, para llegar a nuestro publico.
Esto implica, también, estar preparado para las posibles preguntas, mas o
menos focalizadas en aspectos metodolégicos o de contenido, del auditorio.

El tiempo asignado para nuestra presentacion es otro de los elementos cla-
sicos con el que deben lidiar los comunicadores. Conocer el tiempo asignado
y respetarlo es una garantia de éxito de nuestra presentacién. Y, sin embargo,
es una de las vias de agua de muchas presentaciones. Lo que tenemos que
contar es tan importante que una presentacion oral breve de tres minutos nos
parece insuficiente; pero cuando tenemos veinte minutos en una comunica-
cién mas larga, o en una sesion clinica, también nos mostramos incompeten-
tes en la gestion del tiempo. Llevar preparado mas material del que podemos
contar en el tiempo asignado puede suponer que no seamos capaces de trans-
mitir el mensaje y nuestro auditorio acabe abrumado por la rapidez o el
namero de mensajes que se les trasladan, cuando no enfadado por la falta de
consideraciéon del comunicador. La planificacién de la presentacién, dejando
parte del material reservado para una sesién de debate posterior, es clave para
una presentaciéon eficaz.

El uso de medios audiovisuales para presentar los hallazgos de una inves-
tigacién es cada vez menos discutible, viviendo como vivimos en un mundo
cada vez mas visual. Pero el buen uso de los mismos vuelve a ser un elemento
clave en la transmisién adecuada del mensaje y puede hacer que nuestro
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mensaje no solo penetre, sino que permanezca en la retina de nuestro audito-
rio. De nuevo, para la preparacién de materiales audiovisuales en las presen-
taciones hay innumerables manuales, pero dejemos aqui algunos consejos
basicos, que debemos tener en cuenta en la preparacién de nuestro material.

— Tipo de fuente: Sans Serif. Se recomienda este tipo de fuentes (Arial,
Trebuchet, Comic Sans), porque son mas legibles en presentaciones con
diapositivas que las fuentes Serif (Times New Roman, Courier y Didot
son algunos de ejemplos).

— Letras mayusculas: evitar el uso de mayusculas en el texto. Los textos
compuestos exclusivamente con letras rnayl’lsculas son, nuevamente,
mas dificiles de leer.

— Utilizar el color en las diapositivas de manera apropiada: fondo claro y
letras oscuras, para salas luminosas; fondo oscuro y letras claras, para
salas oscuras. Y evitar algunas combinaciones de colores (letras verdes,
sobre fondo rojo, por ejemplo) que resultan inefectivas por molestas.

— Inclusién de verbatims: el verbatim es el «dato» de la investigacién cua-
litativa y existe todo un debate en relacién con el uso o no de los mismos
en las presentaciones. Kaye Rolls sugiere que, dado que el verbatim
puede contribuir a fijar el mensaje en nuestra audiencia, debemos
encontrar alguno que sea potente y que permita ilustrar nuestro tema. Y
debemos leerlo, no dejarlo de fondo mientras hablamos.

En general, los medios audiovisuales contribuyen a transmitir y a fijar el
mensaje, pero, para evitar generar frustracién en el auditorio, debemos incor-
porar lo que ilustran nuestras presentaciones a nuestro mensaje verbal y no
solo dejarlo de fondo en una pantalla.

Por ultimo, y esto sirve para este apartado, como para cualquier otro, la
clave de una presentacién con éxito se traduce en una tnica palabra: jensayo,
ensayo, ensayo!

Otras formas de difusiéon

Keen y Todres (2007), hablando de estrategias para difundir la investigacién
cualitativa, critican la ubicuidad del articulo cientifico como el rey astro de la
difusion. El articulo cientifico es, sin duda, el medio por el que se comunica la
comunidad cientifica en general, pero en relacién con la publicacién de los
hallazgos de la investigacion habria que distinguir (y algunas agencias finan-
ciadoras ya lo hacen) entre impacto clinico e impacto bibliométrico. El
segundo hace referencia al niimero de veces que un articulo es leido o citado,
y, por tanto, su mensaje se mantiene vivo. Pero habria que pensar cuanta de
esta citacion se queda en mero galanteo académico sin tener un impacto en
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las politicas y practicas de salud. El impacto clinico se refiere a cémo los
resultados de la investigaciéon han contribuido a mejorar la salud o la atencién
a la salud de profesionales, instituciones y ciudadanos.

Por esta razén, los investigadores cualitativos deben ser ambiciosos no
solo en la profundidad de su investigacion, sino en la difusién de los hallazgos
al mayor ntimero posible de agentes de salud, incluso, si, como ocurre habi-
tualmente, el presupuesto de difusiéon no se ha contemplado o no se ha dimen-
sionado adecuadamente en la solicitud de financiacién. Si queremos llegar a
los actores que estan implicados en la accién y la praxis, no queda mas reme-
dio que trabajar también intensamente en encontrar el mejor medio de difu-
sién posible para nuestros resultados.

Comunicar los hallazgos de nuestra investigaciéon en medios no tan acadé-
micos, como puedan ser el articulo cientifico o la presentacién en congresos y
conferencias, no debe ir en detrimento de la calidad de nuestra difusién. En la
época actual, la red de redes, Internet, ofrece un amplio abanico de posibili-
dades para ello, desde la difusién completa del proceso de la investigacién,
como apuntibamos al inicio de este capitulo cuando citdbamos el audiovisual
de Cruz y Pérez Trigueros De muerte somos todos, distribuido a través de redes
sociales, generalistas u horizontales en este caso, hasta el uso de todo tipo de
redes sociales tematicas o verticales, dirigidas a un publico més especializado.
El limite en el uso de uno u otro tipo estard mas ligado a la audiencia a la que
queremos alcanzar que al contenido en si mismo. Un ejemplo maés, en este
sentido, es la difusién del trabajo de Denise Gastaldo y Lilian Magalhies que
se presenta en el caso H de este libro. Las investigadoras de este estudio sobre
las experiencias de trabajadoras indocumentadas en cuanto a su posicién
social, la relacién con el género, las condiciones laborales y el acceso a los ser-
vicios sociales y de salud presentaron su trabajo en una sesién abierta, que
quedé grabada y accesible en linea para todos los publicos. El propio uso de
mapas corporales narrados como método de investigacién se convirtié tam-
bién en una herramienta de difusién, gracias al poder descriptivo del material
plastico, que funciona como explicacién visual de los hallazgos.

Otros formatos de creatividad mas clasicos, como pueden ser el uso de las
narrativas, el teatro o la poesia, han sido también explorados por los investiga-
dores cualitativos en salud, para difundir los hallazgos de sus estudios. El
relato etnografico de Ross Gray (2004) acerca de la experiencia de vivir con
cancer de prostata, titulado No longer a man, esta basado en catorce horas de
entrevista con un biélogo con cancer de préstata avanzado. Gray expone algu-
nas de las caracteristicas del relato etnografico, que debe estar basado en la
descripcién de escenas, mas que en la mera narracién; hacer el relato intere-
sante a través del desarrollo de los caracteres; crear tensiéon dramatica, y hacer
presente al autor para aumentar las posibilidades analiticas. El mismo Gray
(2000) utilizo la representacién teatral para difundir los resultados de otros
dos estudios, sobre la experiencia de vivir con cancer de mama metastésico y
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la experiencia de los profesionales que tratan a estas mujeres. La experiencia
les permiti6 afirmar que la relacion entre la investigacién cualitativa y la pro-
duccién dramatica vitaliza la investigaciéon y convierte sus hallazgos en mas
tutiles para los profesionales sanitarios, al permitir a estos reconectar de
manera profunda con los temas que preocupan a las pacientes acerca de su
enfermedad y el abordaje de la misma. El uso de la poesia es otra de las cons-
tantes en la investigacion cualitativa, y, de nuevo, traemos aqui el ejemplo de
Gastaldo y colaboradores, que, en su trabajo de investigacion para retratar las
condiciones sociales y de salud de mujeres inmigrantes en Canada, publicaron
un libro de poemas, I'n1 Not the Woman I Used to Be: 30 Poems by Recent Inmi-
grant Women, escrito por las propias participantes en la investigacion, acerca
de su vivencia (Gastaldo, 2004).

Finalmente, no queremos terminar este apartado sin hacer alusién a los
medios de comunicacién como recurso de difusién de la investigacién cuali-
tativa. Tener una relacion fluida con los medios de comunicacién requiere de
tiempo, confianza y profesionalidad, que, en ocasiones, se puede encontrar en
las instituciones que acogen el trabajo del investigador cualitativo. Los medios
de comunicacién son en si mismos un medio de difusién, pero también son el
publico objetivo o diana de nuestra investigacién, porque pueden acceder a
los mercados interesados, popularizar los hallazgos y presionar a los Gobier-
nos en busca de un cambio de politica derivado de los resultados de nuestra
investigacion.
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ESTUDIO DE CASOS






A

La investigacion cualitativa orienta
los programas de salud publica.
La experiencia de la Comunidad de Madrid

Ramoén Aguirre Martin-Gil, Marian Gil Nebot,
Carmen Estrada Ballesteros, Marisa Pires Alcaide,
Luis Seoane Pascual y Milagros Ramasco Gutiérrez

A.1. Objetivos estratégicos de los programas de promocion
de la salud

El enfoque de promocién de la salud constituye el encuadre bésico y el marco
de referencia actual del trabajo de los sistemas sanitarios. Las Conferencias
Internacionales promovidas por la OMS enfatizan en la importancia que tie-
nen en la salud de las poblaciones los determinantes sociales, lo que conlleva
la necesidad de que exista un marco politico implicado en la salud, acciones
de promocién de ambientes y &mbitos sociales favorables a la salud, el empo-
deramiento y la participacién ciudadana y, finalmente, la reorientacion de los
servicios sanitarios y de salud puablica.

Los objetivos estratégicos de los programas de promocion de la salud en la
Comunidad de Madrid, en los que se encuadra la actividad de investigacién
cualitativa que contribuya al conocimiento de factores socioculturales, dis-
cursos, creencias, costumbres y habitos de vida asociados a la salud son los
siguientes:

— Promover el trabajo coordinado entre las instituciones y los sectores
sociales mas relacionados con la promocion de la salud en la Comuni-
dad de Madrid.

— Colaborar en la revisién y realizacién de propuestas de actualizacion del
marco legislativo relacionado con la promocién de la salud y sus facto-
res de riesgo.
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— Contribuir a la introduccién del enfoque integrado de género, equidad e
interculturalidad, en los programas y actividades que se realicen en el
ambito de la salud publica.

— Potenciar mediante la formacion y el asesoramiento técnico la capaci-
dad de intervencién de los profesionales de la salud y sus instituciones
en promocién y educacién para la salud.

— Poner a disposicién del conjunto de la sociedad, de forma actualizada y
mediante una adecuada metodologia pedagégica activa, toda la infor-
macién que posibilite el desarrollo de unas actitudes y habitos mas salu-
dables.

— Contribuir al desarrollo y consolidacién de una red regional de grupos y
asociaciones ciudadanas relacionadas con la salud.

— Llevar a cabo evaluaciones sistematicas de las intervenciones y progra-
mas de PS poblacional.

— Conocimiento de factores socioculturales, discursos, creencias, costum-
bres y habitos de vida asociados a la salud y complementariedad con los
sistemas de informacién epidemiolégica.

Necesidad de una metodologia de investigaciéon plural

En la salud, confluyen multiples determinantes de tipo biopsicosocial. La
esfera bioldgica esta en equilibrio dindmico con factores de orden psicolégico
y sociocultural y, por ello, para una mejor interpretaciéon y analisis de las
necesidades de salud publica, es necesario incorporar otras fuentes del cono-
cimiento, como son las ciencias sociales, que complementan y desarrollan la
perspectiva del andlisis mas tradicional.

Hasta hacia poco tiempo este anélisis se habia centrado principalmente en
el propio sistema sanitario y en la informacién que este sistema generaba. Asi,
la epidemiologia clasica, aun cuando incluia en sus analisis variables socio-
culturales, lo hacia de forma subsidiaria, constatando hechos que se asocian
a determinadas enfermedades, pero sin considerar las estructuras y determi-
nantes sociales que las sostienen e influyen.

La epidemiologia clasica trata de determinar en la salud publica la existen-
cia de la enfermedad (incidencia y prevalencia) y su distribucién general y
diferencial por enfermedades, de esta forma facilita el trabajo preventivo
sobre las causas y factores asociados inmediatos, pero no sobre los estructu-
rales, que escapan a sus métodos de analisis.

En el analisis de la realidad social, tal como sefialaba Alfonso Orti, no solo
nos encontramos «con hechos (acciones humanas y acontecimientos), sino
también con discursos de individuos y grupos. Para ser explicados los hechos
se registran, cuantifican y correlacionan; para ser comprendidos los discursos
se interpretan y analizan» (Orti, 1986, pp. 189-221). Tanto los hechos sociales
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como los discursos integran y configuran la realidad social, y, aunque ambos
se necesitan para explicarse, corresponden a dimensiones diferentes en el
estudio de esa realidad.

Ante la pluralidad de la realidad social se hace necesaria una metodologia
de investigacion también plural, ya que tanto la constatacién empirica de los
hechos como la interpretacién y analisis de los discursos constituyen enfo-
ques parciales para el estudio de una misma realidad.

Adquiere asi protagonismo, si es de promocién de la salud de lo que nos
estamos ocupando, el empleo de técnicas cualitativas que nos ayuden a inter-
pretar la perspectiva de los grupos sociales y orienten los programas y activi-
dades de educacién sanitaria y promocién de la salud.

La complementariedad de las perspectivas de investigacion cualitativa
y cuantitativa

La necesidad de conocer el estado de salud de la poblacién, para que las inter-
venciones de las instituciones responsables de la atencién sanitaria a los ciu-
dadanos se adapten mas a las necesidades reales, es una idea aceptada por
todos y generalmente no cuestionada. El método o los métodos mas adecua-
dos para obtener ese conocimiento es lo mas discutido, pero, si se habla de
educacién para la salud y promocién de la salud, es evidente que, a la visién
técnica sobre los estados de salud de las poblaciones, hay que incorporar la
perspectiva de los propios actores sociales, de modo que las acciones en salud
partan de la realidad de los sujetos y no solo de los supuestos técnicos deter-
minados a priori por los profesionales de la salud.

La investigacién basada en modelos matematicos y estadisticos, aun
cuando aporta importante informacién descriptiva y trata de dimensionar
comportamientos y habitos de salud, no aporta suficientes datos y orientacio-
nes para la accién. Los indices numéricos no proporcionan informacién sufi-
ciente acerca de las vivencias y expectativas, simbolizaciones y culturas de la
salud de los diferentes grupos sociales, aspectos de gran importancia en el
contexto de la educacién para la salud. No es suficiente el conocer el porcen-
taje de fumadores o de personas obesas existentes, es desde todo punto de
vista necesario conocer aspectos de cardcter méas subjetivo y detectar discur-
sos dominantes ante los cuidados o estilos de vida o enfermedades crénicas
que permitan orientar las estrategias de los programas de salud y las activida-
des que en torno a ellos existen, como es el caso de la formacién de profesio-
nales y la reorientacién de los servicios sanitarios.

Las acciones de investigacion cualitativa tienen como vocacion complemen-
tar la investigacion cuantitativa y los sistemas de informacién habitualmente
mas empleados para la orientacién de las acciones de salud publica. La
incorporacién de esta perspectiva amplia el campo de visién y la capacidad de
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analisis de la salud publica hacia la realidad compleja en la que trabaja y se
desarrolla.

A.2. La construccién de una nueva salud publica
en la Comunidad de Madrid

La Comunidad de Madrid se constituy6 en 1983 y las competencias de salud
publica le fueron transferidas del Estado en 1984. Entre estas figuraba la com-
petencia de «El estudio, vigilancia y analisis epidemiolégico de los procesos
que inciden, positiva y negativamente, en la salud humana» (BOE, 1984, p. 3).
Hasta 1989 fueron afios de construccion de estructuras inexistentes, de for-
macién de equipos y desarrollo y creacién de nuevos sistemas de informacién
epidemiolégica. Fue en 1989 cuando el Servicio Regional de Salud madrilefio,
precursor de las actuales estructuras de salud publica, disefié un plan de
acciones, donde en el 4drea de Promocién y Educacién para la Salud se podia
leer que el estudio integral de las situaciones sanitarias requiere de un sistema
permanente de vigilancia especializada de caracter no solo epidemiolégico
sino también sociocultural, formuldndose como primer objetivo estratégico el
conocer y actualizar los discursos sociales, actitudes y héabitos de los madrile-
fios en torno a los temas de salud de mayor relevancia.

Posteriormente, en el documento de Estrategia de Salud Publica 1991-1995,
se significaba «la necesidad de consolidar sistemas de informacién epidemio-
l6gica, ambiental y social que permitieran identificar y evaluar de manera agil,
rapiday eficaz los problemas de salud de la Comunidad de Madrid» (Gil-Nebot,
2002).

En este marco, aparece por primera vez un programa especifico de «Eva-
luacién de factores socioculturales asociados a la Educacion para la Salud»,
cuyo objetivo era el de identificar y analizar los factores socioculturales aso-
ciados a los procesos de salud/enfermedad, con el interés de dar servicio a los
diferentes programas de salud publica de la Comunidad de Madrid que lo
requirieran para el desemperfio de sus tareas vinculadas a la educacién para la
salud y a la promocién de la salud.

En la experiencia llevada a cabo en los servicios de salud publica de la
Comunidad de Madrid, la actividad de investigacién cualitativa se estructuré
en dos areas de trabajo diferenciadas, aunque vinculadas entre si, el Sistema
de Informacién Sociocultural de Salud y el Plan de Investigacion.

El Sistema de Informacién analizaba de una forma mas genérica lo que
para los diferentes grupos sociales de poblacién madrilefia significa la salud,
los factores que en ella intervienen, el valor que le asignan y la importancia
relativa en el conjunto de sus intereses. Se acercaba a «las concepciones de
salud» de las mujeres, los hombres, las personas mayores, los jévenes y ado-
lescentes y nifios.
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Esta informacién ha proporcionado, periédicamente, claves para com-
prender su propia subcultura sanitaria, aportando reflexiones y explicacio-
nes que permitan reorientar las estrategias de intervencién de forma mas
general.

El Plan de Investigacion estudia aspectos concretos de los procesos de
salud/enfermedad, identificados por los técnicos en el desarrollo de los pro-
gramas de intervencion de salud publica (se elabora a partir de las demandas
de investigacién de los técnicos). Su interés es profundizar en la génesis y
desarrollo de dichos procesos, buscando explicaciones que permitan (a dife-
rencia del Sistema de Informacién y como complemento de este) reorientar
los programas especificos de salud publica.

Los aspectos que prioritariamente se estudian son aquellos asociados a los
comportamientos de riesgo y habitos de salud (alcohol, tabaco, alimentacién,
actividad fisica...), actitudes ante enfermedades transmisibles y no transmisi-
bles (cancer, asma, diabetes, violencia de género, VIH/ITS...), asi como aspec-
tos institucionales relevantes.

La informacién que genera esta actividad va dirigida no solo al ambito
interno de la salud publica, sino también a instituciones y profesionales del
campo asistencial sanitario, del campo social y del educativo, asi como a orga-
nizaciones y asociaciones ciudadanas vinculadas a la promocién de la salud
de la comunidad. Para ello es preciso articular procesos de difusién, discusién
y publicacién de resultados.

En el periodo de tiempo transcurrido desde el afio 1991 hasta 2017, el pro-
grama de «Evaluacién de factores socioculturales asociados a la Educacién
para la Salud» ha pretendido crear una linea propia de investigacién cualita-
tiva vinculada a la educacién sanitaria y a la promocién de la salud, y para
desarrollar de forma ordenada este trabajo se articularon las dos areas antes
mencionadas sobre las cuales sustentar el programa: el Sistema de Informa-
cién de Indicadores de Salud de Caracter Sociocultural y el Plan de Investiga-
cién.

Estas dos areas de trabajo pretendian profundizar de forma diferente pero
complementaria en los factores socioculturales que intervienen en los proce-
sos de salud.

Los objetivos del Sistema de Informacién eran los siguientes:

— Permitir un acercamiento y seguimiento temporal a las posibles cultu-
ras de salud existentes en la sociedad, méas alla de su posible expresién
en la cultura sanitaria dominante.

— Posibilitar la prevencién inespecifica, la promocion de la salud y la edu-
cacion para la salud de los diferentes grupos poblacionales.

— Facilitar el desarrollo de una comunicacién para la salud lo mas ade-
cuada posible para cada grupo social.

— Identificar 4reas de investigacion.
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Para la puesta en marcha del Sistema de Informacién se realizé, en un pri-
mer momento, una bisqueda amplia de indicadores a través de la bibliogra-
fia, experiencias y proyectos de investigacién. Esta informacién se present6 a
un grupo de expertos, constituido para este fin, cuyo trabajo dio como fruto la
conceptualizacion del Sistema de Informacion, es decir, el establecimiento de
las directrices de orden conceptual y metodolégico que debian ser incluidas
en el sistema.

Desde el afio 1993 se llevaron a cabo estudios de grupos sociales de muje-
res, jovenes, mayores, nifios y hombres. Posteriormente, en 2006, se actuali-
zaron los estudios de las concepciones de salud de las mujeres, jévenes,
mayores y hombres, tras los cuales esta linea de trabajo desaparecié6 para fun-
dirse en el Plan de Investigacién, que a continuacién se describe.

La otra linea de trabajo del programa «Evaluacién de factores sociocultu-
rales asociados a la Educacién para la Salud» ha sido el Plan de Investigacién,
que aborda el estudio de aspectos concretos de los procesos de salud/enferme-
dad, identificados por los y las profesionales y demandados por ellos para una
mejor implementacion de los programas de salud publica. Su interés es el de
profundizar en la génesis y desarrollo de dichos procesos, buscando explica-
ciones que nos permitan —a diferencia del Sistema de Informacién y como
complemento de este— reorientar los programas especificos de salud publica.

El Plan de Investigacién estudia cuestiones tan diversas como las creen-
cias, actitudes y comportamientos de la poblacién ante diferentes habitos de
salud (actividad fisica, alimentacién, consumo de tabaco y alcohol...), enfer-
medades transmisibles (sida, tuberculosis, hidatidosis...) y enfermedades no
transmisibles (cancer, asma, diabetes, accidentes, anorexia nerviosa...), asi
como aspectos de organizacién y dindmica interna de las instituciones y de
la red de profesionales sanitarios (sistema de vigilancia epidemiolégica,
higiene de los alimentos...) con el fin de mejorar los programas de salud
publica.

La puesta en marcha del Plan comenzé en enero de 1992. Previamente se
habia disefiado un instrumento de recogida de datos (cuestionario abierto)
que, aplicado mediante una entrevista normalizada a los y las responsables de
los diferentes programas de salud publica, nos ha permitido identificar las
principales necesidades de investigacion a lo largo del tiempo transcurrido.
Se disefid, a su vez, un procedimiento de analisis para la seleccién y prioriza-
cién de las distintas propuestas de investigacién.

De este modo, la implantacién del Plan de Investigaciéon ha permitido cana-
lizar las demandas de investigacién vinculadas a la educacién para la salud
que han ido surgiendo durante los ultimos veinticinco afios. Los resultados
obtenidos nos permiten contar en la actualidad con una informacién cualita-
tiva que posibilita el acercamiento, siempre desde una vertiente sociocultural,
a algunos de los problemas de salud de la comunidad, y nos ayuda, por tanto,
a una mayor comprensién de estos.
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El desarrollo del programa de «Evaluacién de factores socioculturales aso-
ciados a la Educacién para la Salud», ha requerido que, una vez realizado el
disefio técnico de los proyectos aprobados, se llevara a cabo una contratacién
externa del trabajo de campo y del analisis, reservandose el servicio de promo-
cién de la salud el seguimiento y la supervision de todos los proyectos, asi
como la discusién del informe final, su difusién y publicacion.

A.3. La aplicacién de los estudios llevados a cabo

La investigacién es un dispositivo de accién que dice algo sobre la sociedad,
pero que también hace algo en la sociedad (Ibafiez, 2015, p. 62). Sefala el soci6-
logo Jesus Ibafiez que la palabra «informacién» articula dos significados: infor-
marse de (extraer informacioén, mediante la observacién —semantica—) y dar
forma a (inyectar neguentropia, mediante la accién —pragmatica—) (Ibafiez,
1991, p. 16). En este sentido, los procesos de investigacion cualitativa a los que
estamos haciendo referencia tienen como fin ser devueltos, de uno u otro modo,
a los diversos sectores de poblacién implicados: instituciones y profesionales
del campo sanitario, social y educativo, asi como a las organizaciones vincula-
das a la promocién de la salud, siempre con la intencién de generar cambios en
las instituciones y desarrollos en los discursos sociales de los que proceden.

La aplicacién, utilidad e impacto de los estudios pueden adoptar distintas
formas. Estan condicionados por la dindmica y contexto de trabajo del pro-
grama de salud publica que los ha demandado, por los equipos técnicos que
coordinan estos y también por otros determinantes institucionales de diversa
naturaleza. En lineas generales, los estudios llevados a cabo producen un
impacto desde antes de llevarse a cabo. Desde la fase de preparacion y disefio
técnico, en la que los profesionales participan en una discusién interna para
perfilar la oportunidad de hacer la investigacién, sus objetivos, las hipétesis
de trabajo, la poblacién diana y su metodologia. Posteriormente se mantienen
una discusién y un trabajo con el equipo externo del investigador o investiga-
dores principales que van a llevar a cabo el trabajo de campo, momento en
que ya quedan fijados el disefio y plan de la investigacién.

Una vez realizado el estudio, se producen de nuevo una discusién y un tra-
bajo de analisis del equipo técnico solicitante con los investigadores principa-
les, generalmente externos a la institucién, acerca de los resultados y
conclusiones preliminares. Una vez concluido el estudio se procede ya a la
presentacion a un circulo mas amplio de profesionales de la institucién invo-
lucrados en el area tematica del programa, y segin las previsiones del pro-
grama, se procede a su publicacién y actividades de difusién y aplicacién.

Practicamente la totalidad de los estudios realizados se han publicado en
la coleccién de documentos técnicos de la institucion, en formato papel y elec-
trénico, este ultimo el tnico formato utilizado en la actualidad. Igualmente,
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de los estudios se hacen resefas y recensiones bibliograficas y notas de prensa.
Respecto a esta tltima actividad de difusion en los medios de comunicacién
social, es significativo el desconocimiento que los medios tienen de esta pers-
pectiva de la investigacion social. En la practica, se comprueba que para ellos
solo existen las encuestas como tinica metodologia y los datos estadisticos
como la tnica forma de dar resultados que se adectien a la elaboracion de sus
titulares y textos de noticias. Quiza también haya que reflexionar en la institu-
cién sobre cudl es la mejor forma de difundir este tipo de resultados cualitati-
vos en los medios. No parece que sea el mejor formato la nota de un folio
donde apenas hay espacio para hablar de los objetivos de la investigacién.
Quiza es mejor acordar un articulo de reflexién, una entrevista a un profesio-
nal relacionado con el estudio o cualquier otro formato que conceda espacio
y posibilidad para una presentacién del estudio en su totalidad o de alguno de
los aspectos especificos de sus resultados.

Es relevante el impacto que tienen en la reorientacion de los objetivos de
los programas y sus actividades, permitiendo, entre otras cosas:

— Reafirmar y validar hipétesis y ampliar conocimientos de la realidad
social que previamente se tenfan y reorientar el propio programa de
accién.

— Identificar nuevos contenidos y objetivos para la formacién de profesio-
nales.

— Reformular textos y procedimientos de educacién para la salud, haciéndo-
los mas acordes con los &mbitos poblacionales a los que van destinados.

— Identificar nuevos objetivos para investigar y profundizar.

— Contribuir a la transformacién del modo en que los programas se sittian
para mirar, ver y evaluar a los otros, a la poblacién con la que tienen que
trabajar y relacionarse.

— Identificar nuevas instituciones y aliados para la accion de salud publica,
optimizando la coordinacién interinstitucional y la organizacién de la
propia institucién.

Es preciso reiterar el gran poder movilizador y transformador de la inves-
tigacién cualitativa porque posibilita el enfoque de la realidad, haciendo
que ciertas imagenes borrosas pasen a verse mas nitidas. Otra cuestion dife-
rente es la capacidad mayor o menor que tienen las instituciones para asu-
mir el cambio que esta perspectiva de trabajo propone. Los técnicos
promotores de las investigaciones, a veces, generan formas y procesos no
conscientes de autocensura y ocultacién a la institucién de algunas de las
propuestas que a la luz sacan estos estudios, en un afan de proteger el statu
quo de la institucién. El mercado (comercial, politico ...) utiliza profusa-
mente en sus estrategias de disefio y colocacién de sus productos comercia-
les o politicos la investigacién cualitativa. Las instituciones publicas han de
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acabar de entrar definitivamente en una dindmica integral e integrada de
perspectivas de analisis social y los profesionales de la salud publica han de
contribuir a ello.

Hay una evolucién temporal en el uso de la investigacién, con una tenden-
cia que va de lo general a lo més particular. Desde el inicio de la investigacion,
cuando los temas estudiados eran mas generales y menos vinculados a la
intervencién, hasta los tltimos tiempos, donde la investigaciéon se ha ido
haciendo cada vez mas aplicada. El tiempo ha ido desarrollando una cultura
de investigacién cualitativa dentro de la propia institucién que ha aportado
una mayor madurez a las demandas, interiorizandose que es un instrumento
imprescindible para la reorientacién de la intervencién en promocién y edu-
cacién para la salud, y generando un nuevo discurso de acercamiento a la rea-
lidad sociosanitaria.

En la actualidad, la investigacién esta girando hacia estrategias de investi-
gacién-accion, posibilitando que el propio proceso de la investigacién se cons-
tituya en instrumento de transformacion.

TaBrLa A.L
ESTUDIOS CUALITATIVOS LLEVADOS A CABO DURANTE EL PERfODO 1992-2016

— Alimentacion saludable e higiene alimentaria.

— Concepciones de salud de diferentes grupos de poblacion
(infancia y adolescencia, mujeres, hombres, personas mayores).

— Prevencion de accidentes.

— Promocién de la actividad fisica.

— Prevencion de los efectos del consumo de alcohol.

— Anorexia y bulimia.

— Métodos anticonceptivos.

— Céancer de mama.

Los temas més — Desigualdades sociales y salud.
significativos de — Diabetes.
salud publica — Enfermedad cardiovascular.
abordados — Educacion para la salud.

— Hidatidosis.

— Inmigracion y salud.

— Intervencion comunitaria.

— Riesgos en salud publica.

— Tabaco.

— Violencia de género.

— Maltrato a personas mayores.
— VIH/ITS.

— Poblaciones vulnerables.
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Los estudios
llevados cabo en
el Sistema de
Informacion de
Indicadores de
Salud de Caracter
Sociocultural

— Las representaciones sociales sobre la salud de los nifios de

6 a 12 afios de la Comunidad de Madrid.

— Las representaciones sociales sobre la salud de los jovenes

madrilefios.

— Las representaciones sociales sobre la salud de los mayores

madrilefios.

— Las concepciones de salud de los jovenes. Informe 2004.

Volumen |: Discursos sobre la salud y la enfermedad.

— Las concepciones de salud de los jovenes. Informe 2004.
Volumen II: Practicas y comportamientos relativos a los habi-

tos saludables.

— Las concepciones de salud de las personas mayores. Informe

2006.

— Las concepciones de salud de los hombres. Informe 2006.
— Las representaciones sociales sobre la salud de la poblacion

activa masculina de la Comunidad de Madrid.

Los estudios

llevados cabo
en el Plan de
Investigacion

— La percepcion de los padres del riesgo de accidente infantil.

— La actividad fisica en la poblacién adulta de Madrid.

— Factores socioculturales que influyen en la practica de la acti-
vidad fisica en la infancia y adolescencia en la Comunidad de

Madrid.

— La cultura del alcohol en los jovenes de la Comunidad de

Madrid.

— La cultura del alcohol en los adultos de la Comunidad de

Madrid.

— Factores que determinan el comportamiento alimentario de la

poblacién escolar de la Comunidad de Madrid.

— Perfil alimentario de las personas mayores en la Comunidad

de Madrid.

— Estudio del mapa alimentario de la poblacion inmigrante resi-

dente en la Comunidad de Madrid.

— Posibles lineas de intervencion para la prevencion de las pato-

logias de anorexia y bulimia en la Comunidad de Madrid.

— El' mundo de las relaciones personales de los jovenes madri-

lefios.

— La venta de preservativos a la poblacion adolescente y joven
desde las oficinas de farmacia en la Comunidad de Madrid.
— Informe sobre aceptacion y condiciones de uso del preserva-

tivo femenino.

— Las decisiones en materia de contracepcion e interrupcion
voluntaria del embarazo en mujeres y hombres inmigrantes

latinoamericanos en la Comunidad de Madrid.

ol
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ol

— Actitudes y creencias frente al cancer de mama de las mujeres
de 50 a 64 afios de la Comunidad de Madrid.

— La percepcion de los profesionales sanitarios de la C.A.M. del
programa de screening poblacional de cancer de mama en
mujeres de 50 a 65 afios.

— Influencia que ejercen las expectativas y actuaciones de los
adultos en los comportamientos de los adolescentes de 14 a
16 afios de la Comunidad de Madrid en el ambito escolar.

— La promocion de la salud en el medio rural. Necesidades y
demandas expresadas por las mujeres.

— Inmigracion, salud y servicios sanitarios.

— Actitudes y pautas de comportamiento de la poblacién gitana
de la Comunidad de Madrid en relacién a su salud.

— Representaciones de las enfermedades cardiovasculares
entre las mujeres de la Comunidad de Madrid.

— Informe sobre desigualdades en salud.

— La diabetes del adulto en la Comunidad de Madrid. Percep-
cién de los enfermos y del personal sanitario de Atencién Pri-
maria de Salud sobre el manejo de la enfermedad.

Los estudios — La relacion entre padres y educadores al respecto del cui-
llevados cabo dado escolar del nifio diabético.

en el Plan de — Actitudes de los profesionales sanitarios ante los materiales
Investigacion didacticos de educacion para la salud.

(continuacion) — Evaluacién participativa de una experiencia de educacion

para la salud con grupos de mujeres de Moratalaz.

— Actitudes de los profesionales frente a la higiene de los ali-
mentos y expectativas y necesidades de los técnicos de Salud
Publica que trabajan en este sector, desarrollando tareas de
inspeccion.

— Estado de opinion del consumidor adulto de la Comunidad de
Madrid en relacion a la higiene de los alimentos.

— Actitudes y demandas de los profesionales sanitarios hacia la
atencion sanitaria de los inmigrantes.

— Investigacion sobre las necesidades de salud de la poblacion
de Vallecas.

— La percepcion social de los riesgos en salud publica en la
Comunidad de Madrid.

— Discurso de las personas exfumadoras en torno al consumo
de tabaco.

— La cultura del tabaco en los jévenes de la Comunidad de
Madrid.

— Actitudes de los profesionales médicos de atencién primaria y
hospitales frente a los sistemas de vigilancia epidemiolégica.

ol
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Los estudios
llevados cabo
en el Plan de
Investigacion
(continuacion)

— El discurso del personal sanitario de la Comunidad de Madrid
en torno a la infeccion por VIH/sida.

— El sida en las relaciones heterosexuales.

— Actitudes y conocimiento de los profesionales de la educacion
frente a la infeccion por el VIH/sida.

— La prueba de VIH en hombres que tienen relaciones sexuales
con otros hombres (HSH). Hacia un modelo complejo de
investigacion e intervencion.

— Motivaciones y actitudes de los propietarios de perros de la
Comunidad de Madrid ante la prevencion y control de la hida-
tidosis.

— Violencia de pareja hacia las mujeres en poblacion adoles-
cente juvenil y sus implicaciones en la salud.

— Determinantes socioculturales que influyen en la decision de
acceder o0 no acceder a la prueba de deteccion del VIH.

— Mujeres con VIH/sida que estan sometidas a violencia de
género.

— La prevencion del maltrato a personas mayores.

— Salud, violencia de género e inmigracion en la Comunidad de
Madrid.

— La violencia de pareja contra las mujeres y los servicios de
salud. Informe del estudio cualitativo.

— Vulnerabilidad al VIH e ITS en poblacién joven masculina de la
Comunidad de Madrid.

— Los locales de sexo andnimo como instituciones sociales ante la
prevencion: discursos y practicas ante el sexo mas seguro.




B

La percepcion social de los riesgos

en salud publica en la Comunidad
de Madrid

Fernando Conde Gutiérrez del Alamo

La experiencia de trabajo en relacién con el marco teérico, el disefio y el ana-
lisis de la investigacién cualitativa que vamos a desarrollar en este capitulo
corresponde al estudio llevado a cabo por CIMOP en el afio 2007 sobre la
«Percepciéon Social de los Riesgos en Salud Publica en la Comunidad de
Madrid» para la Direccién General de Salud Publica y Alimentacién del
Gobierno regional de dicha comunidad (Conde, 2007).

El relato de la experiencia lo vamos a desarrollar en tres apartados. Pri-
mero vamos a abordar la cuestion del disefio. Después, la problematica del
marco tedrico en relacion con la nocion de los «riesgos» en salud publica. Por
dltimo, vamos a situar algunas de las lineas de analisis desarrolladas en rela-
cién con los objetivos de la investigacién.

B.1. Propuesta de la investigacion por parte
de la «institucion»

La reflexién sobre el disefio de la investigacién la vamos a realizar en funcién
de la propuesta que elaboramos para tratar de dar respuesta a los criterios
fijados en la convocatoria de la investigacién y de nuestra reflexién sobre lo
planteado en las «bases técnicas» de la convocatoria.

Vamos a recoger en su literalidad algunos de los criterios destacados en
dichas bases en relacion con los objetivos y el disefio de la investigacién de
forma que el lector pueda hacerse una opinién clara sobre el proyecto de
investigacion planteado por Salud Publica y sobre la propuesta que desarro-
llamos y que vamos a presentar en este capitulo.
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En primer lugar, vamos a recoger los objetivos de la investigacién, tal como
se definian en las «bases técnicas» de la convocatoria, en relacién con dos de
las cuestiones centrales para realizar el disefo y la propuesta de investigacion.

— Los posibles usos mas estratégicos del estudio.
— Los objetivos méas inmediatos y operacionales.

En relacién con el primer espacio de los usos se sefialaba lo siguiente:

El preproyecto que hemos denominado «Percepcién social de los Riesgos en
Salud Publica» se plantea como un estudio piloto que permitira dibujar una
radiografia bésica de la actual situacion de la poblacién de la Comunidad de
Madrid. Asi mismo, servira tanto para elaborar recomendaciones y orienta-
ciones para aquellos Servicios de la Direccién General de Salud Publica y Ali-
mentacion, mas relacionados con la gestién de los riesgos colectivos, como
para ayudar a disefiar una metodologia de investigacién y trabajo en el Obser-
vatorio en relacion a esta problematica, a fin de valorar la puesta en marcha
de un posible «Sistema de vigilancia» especifico.

La posible utilidad para los servicios implicados en la gestién de los riesgos
se abordaba a partir de una serie de objetivos mas operacionales: el estudio se
centra en conocer la percepcién social de los riesgos colectivos en la Comuni-
dad de Madrid, para lo cual se plantea una investigacion cualitativa de base
sobre la opinién de los ciudadanos acerca de:

— Las opiniones, imagenes y representaciones sociales existentes en la
Comunidad de Madrid con respecto a los posibles riesgos colectivos
sobre la salud en relacién con la alimentacién, el medio ambiente y las
epidemias.

— Las percepciones acerca de como opera y se traduce la existencia de una
cierta alarma social en un determinado comportamiento por parte de
los ciudadanos.

— El analisis de la intervencién de las Administraciones sanitarias en el
caso de la gestién de ciertos riesgos y de ciertas alarmas sociales (vacu-
naciones, vacas locas, olas de calor, etc.).

Para cubrir dichos objetivos, en el pliego de «bases técnicas» se sefialaban
algunos criterios a tener en cuenta para el disefio de la muestra de la investi-
gacion:

El estudio ha de considerar una muestra estructural que considere aquellos
sectores poblacionales que pueden ser més representativos para presentar una
primera imagen sobre el objeto de investigacion. Para ello se dividira el campo
de investigacién en estratos mas o menos «<homogéneos» al respecto teniendo
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en cuenta fundamentalmente los dependientes de la edad (jévenes, personas
maduras y mayores), de la diferencia sexual, considerando la variable clase
social y sectores residenciales socioeconémicamente diferenciados. Asi mismo,
se tomara en consideracién aquellos representantes institucionales mas rele-
vantes implicados en la gestién de determinados riesgos colectivos (Profesiona-
les del sector educativo, asistencial, de Salud Publica, de diferentes ramas de la
produccion, etc.).

Reflexidn inicial. Marco tedrico y pragmatico

A la hora de elaborar la propuesta de investigacién conviene tener en cuenta
varias dimensiones sinticticas, semanticas y pragmaticas (Conde, 2014). En
el terreno que nos ocupa en este capitulo interesa destacar la dimensién prag-
matica, especialmente relevante en dos momentos clave del propio proceso de
investigacion:

— La propuesta de disefio muestral inicial.
— Las posibles lineas de analisis del material producido en la investigacion.

En la practica, la dimensién pragmatica se relaciona estrechamente, entre
otras, con dos cuestiones centrales de la investigacién: con los «interlocuto-
res» de la misma y con el «uso» que se va a hacer de ella. Cuestiones que
debian ser tenidas en cuenta en el disefio:

— En el caso de la investigaciéon de los «riesgos», los interlocutores y
demandantes de la investigacién eran un conjunto de servicios y de pro-
fesionales de salud puiblica (servicio de analisis e intervencién y servicio
de promocion de la salud) con distintas competencias, diferentes cultu-
ras profesionales y diversas concepciones implicitas y explicitas de la
nocién de riesgo en salud publica. Antropélogos, sociélogos, médicos
salubristas y epidemiélogos constituian los principales perfiles profesio-
nales de estos servicios.

— Los «usos» de la investigacién venian senalados en la convocatoria. Inte-
resa subrayar, en todo caso, que el material de la investigacién iba a ser
utilizado fundamentalmente por «profesionales de salud publica» rela-
cionados con los «sistemas de vigilancia» que tienen como referencia
dominante los sistemas de vigilancia cuantitativa, los sistemas de vigi-
lancia «epidemiolégicos».

— Tal como hemos avanzado anteriormente, ambas dimensiones relativas
a los «interlocutores» y a los «usos» se concatenaban en la investigacién
en dos momentos diferentes en los que jugaba un rol diferencial el con-
junto de profesionales que hemos mencionado.



198 CUADERNOS METODOLOGICOS 58

— Los socidlogos y antropoélogos eran los interlocutores mas inmediatos
de la investigacion, jugando un papel determinante en el momento del
disefio de la investigacién, en especial en el disefio de la muestra, ya que
eran los responsables mas directos de la convocatoria de investigacion.

— Los «médicos salubristas y epidemidlogos» eran los interlocutores mas
«mediatos» de la investigacién, constituian el grueso fundamental de
los que iban a hacer uso de la misma y, por tanto, la comprensién de los
resultados de la investigacién y de sus posibles conclusiones y recomen-
daciones era una cuestiéon decisiva para que los resultados de la misma
fueran realmente operativos.

Ambos tipos de profesionales contaban, a su vez, con diferentes concepcio-
nes sobre la nocién de «riesgos» en salud publica. En las culturas profesionales
en el ambito de la sociologia y de la antropologia dominan las que podriamos
denominar concepciones «socioculturales» del riesgo en salud. Concepciones
que dan mucha importancia a la dimensién «simbdlica» de los riesgos y a la
vinculacién de los mismos con posibles «determinantes sociales» relativos, por
ejemplo, a la desigualdad social y territorial en la Comunidad de Madrid. En las
culturas profesionales del &mbito de la «epidemiologia», por su parte, domina
una concepcién mas «epidemiolégica» en la que la dimensién «probabilistica»
juega un papel esencial y en la que los «riesgos» para la salud aparecen como el
posible resultado de una exposicion a los llamados «factores de riesgo».

B.2. El diseiio de la propuesta muestral

Presentando de una forma secuencial el desarrollo de la investigacién, habria
que sefialar que un primer elemento de debate y discusién con los interlocu-
tores de la Direcciéon General se focalizé en relacién con la propuesta del
disefio muestral.

Recordemos que en las bases de la convocatoria se mencionaban el disefio
«estructural» y cuatro dimensiones de segmentacion (edad, diferencia sexual,
clase social y territorios) para materializarlo y que configuran lo que hemos
denominado la «dimensién sintactica» del disefio muestral (Conde, 2014).

A nuestro juicio, el construir una muestra a partir exclusivamente de estos
criterios sintacticos mas generales, sin tener en cuenta otros criterios mas
concretos y operativos de caracter semantico en relacién con el objeto de la
investigacién, y pragmaticos en relacién con el uso mas estratégico de la
misma, presentaba el «riesgo», valga el uso de esta expresion en este entorno,
de no cubrir adecuadamente los objetivos de la misma, en especial desde la
perspectiva de no acercarse lo suficiente a los sectores sociales de la poblacién
madrilefa que pudieran haber estado expuestos a algunos de los «riesgos»
concretos que en las bases técnicas se habian planteado, como podia ser el



INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 199

caso de las «vacunaciones», o el de las «alarmas» que se habian producido con
motivo de un «brote de meningitis».

Desde este punto de vista, propusimos tener en cuenta en el disefio algunas
otras variables relacionadas con la dimensién seméntica de la muestra con-
cretada en el diferente grado de cercania/exposicién de la poblacién, de unos
y otros sectores sociales, a los posibles riesgos y alarmas potenciales a los que
se pudiera haber estado expuesto, como podian ser, por ejemplo:

— La edad y la presencia de los hijos, importante para el tema de la menin-
gitis.

— La cercania a colegios e institutos en los que se hubiera expresado una
«alarma» de meningitis.

— Las zonas residenciales méis o menos expuestas a los ruidos y a la con-
taminaciéon medioambiental.

— Los sectores productivos con diferente grado de exposicion a los riesgos.

En funcién de estos criterios, acotados por el marco presupuestario de la
propuesta de investigacion y por los posibles usos estratégicos de la misma,
planteemos un disefio més «pragmatico» de la muestra que matizaba la pro-
puesta inicial de la convocatoria, tal como senalabamos en el propio proyecto
realizado para dar respuesta a dicha convocatoria de la investigacién.

En la propuesta presentada cada grupo disefiado iba acompafiado de un
pequeno texto en que se situaba, como hipétesis, el tipo de riesgo y de mate-
rial informativo al respecto que podria producir cada uno de los grupos plan-
teados (por razones de espacio vamos a resumir la literalidad del texto
propuesto en el proyecto presentado).

RG.1. Mujeres de 40 a 50 ainos. Clases medias y medias bajas. Con hijos de
9 a 15 afios (que hubieran podido estar cercanos por la edad de los hijos a las
alarmas de la meningitis). Getafe. (Ciudad al sur de la comunidad en una zona
de «industria» manufacturera «clasica». Ademas, en esta localidad se habia
producido una alarma por meningitis poco tiempo antes de las fechas de la
investigacién).

RG.2. Mujeres de 30 a 40 anos. Clases medias y medias altas. Con hijos de
0 a 6 anos. Madrid (barrios del centro y zona norte mas acomodada).

RG.3. Trabajadores (varones) de 35 a 50 afios en determinados ambitos de
la produccién industrial (quimicas, fundamentalmente) que puedan estar
expuestos a un posible conjunto de riesgos profesionales. Corredor del Hena-
res. (Zona este de la comunidad. Zona con mucha presencia de «industria»
quimica en la que, ademas, se habia producido un brote de legionela).

RG.4. Mixto de 35 a 45 afios. Clases medias y medias altas. Residiendo en
zona de mucha exposicién al ruido y a la contaminacién en distintas areas de
la ciudad. Madrid.
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RG.5. Mixto de 40 a 55 afios. Clases medias y medias bajas. Residiendo en
zonas con problematicas de «cables de alta tensién», de antenas... Villa de
Vallecas. (En el sureste de la ciudad de Madrid, relativamente cerca del verte-
dero de Valdemingémez. Presenta algunos de los indicadores mas fuertes de
desigualdad social y territorial de Madrid).

RG.6. Mixto de 65 a 75 anos. Clases medias y medias bajas. Mostoles/
Alcorcén. (Al oeste de la comunidad, en una zona sin mucha presencia indus-
trial y con una poblacién constituida, en su dia, con un gran componente
migratorio de otras zonas de Espafia).

RG.7. Mixto de 30 a 40 anos. Profesionales y ejecutivos de empresas de ser-
vicios «modernos». Zona de Tres Cantos/urbanizaciones en torno a la carretera
de La Corufa. (Norte, cerca de la sierra de Gredos. En dichas zonas se han ten-
dido a instalar nuevas empresas de servicios, empresas de nuevas tecnologias).

Conjunto de grupos que configuraban el siguiente «mapa de grupos» en el
que representabamos visual y esquematicamente nuestra hipétesis de exposi-
cién diferencial al conjunto de riesgos objetivo de la investigacion.

Ficura B.1.
HIPOTESIS DE LA POSIBLE RELACION DEL MAPA Y LA PERCEPCION DE RIESGOS

EJE DE
ESTATUS
Menor exposicién/
6n de ri
e percepci iesgos
CMA
GALS Madrid (Norte)
Mujeres 30-40
C.M/MA
Madrid Mixto 35-45
€. M/MA
Madrid (barrios
con ruido) Mixto 65-75
€ Modias Mayor exposicién/
C.MEDIAS Méstoles/ percepcién de riesgos
Alcoredn

C. M. BAJAS

EJE
TERRITORIAL

Para cubrir los objetivos de la investigacion, en los grupos formulamos un
impulso inicial, una propuesta de conversacion en torno a aquellas «situaciones,
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aspectos..., de la vida en la Comunidad de Madrid que pueden tener un impacto,
un efecto en la salud de la poblacién», en el que expresamente tratdbamos de evi-
tar los términos de «riesgo», de «enfermedad» y cualquier tipo de alusién que se
relacionara con lo individual.

En relacién con la muestra de profesionales sanitarios, y en el marco de
este capitulo, interesa resaltar varias cuestiones en su relacion con el disefio
de los grupos.

— Las entrevistas con los profesiones responsables de las 4reas de inter-
vencion se realizaron «antes» del trabajo con los grupos, lo que permitié
conocer sus orientaciones de trabajo y sus «demandas y expectativas»
ante la investigacién y tenerlas en cuenta tanto en el trabajo con los gru-
pos como en las lineas de anélisis posterior.

— Las entrevistas con los profesionales que habian intervenido personal-
mente en algunas «alarmas», como las de la meningitis o de la legionela,
se hicieron en paralelo al trabajo de campo, tras realizar algunos de los
grupos, lo que posibilité devolver a los profesionales parte de lo dicho en
los grupos y profundizar en el componente reflexivo de estas entrevistas.

El debate tedrico sobre los «riesgos» en salud publica

El concepto de «riesgo», como es sabido, ocupa un lugar central en salud
publica: el «riesgo», los «factores de riesgo» y los «grupos de riesgo» configu-
ran una gran parte del lenguaje cotidiano de esta disciplina. La nocién de
riesgo, en sus distintas declinaciones, «grupo de riesgo» en epidemiologia,
«factor de riesgo» en prevencién y promocién de la salud, constituye una de
las bases conceptuales de la salud publica.

Asimismo, como también es sabido, dicha expresién ha ampliado su radio
de accién en estos tltimos afios para llegar a utilizarse en algunas de las lineas
mas actuales de las ciencias sociales como sinénimo de la «modernidad»
(Giddens, 1990) y de la sociedad contemporanea caracterizada como «socie-
dad del riesgo». Para uno de sus mas conocidos teéricos, U. Beck (2002), el
riesgo es una especie de «signo» de la hipermodernidad, una especie de «indi-
cador» del mundo de hoy. Para dicho autor «el riesgo es el enfoque moderno
de la prevencién y control de las consecuencias futuras de la accién humana,
las diversas consecuencias no deseadas de la modernidad radicalizada. Es un
intento (institucionalizado) de colonizar el futuro, un mapa cognitivo».

En el caso de la actual «ciencia de los riesgos», muy estrechamente aso-
ciada con la psicologia, se trabaja, como destaca J. Leplat (2006), con tres
nociones semanticamente muy préximas, como son «peligro, seguridad y fia-
bilidad». En el marco de esta aproximacion, el «riesgo» se caracteriza como
«la posibilidad de ocurrencia de un fenémeno y las consecuencias nefastas
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del mismo», representdndose en mas de una ocasién de la forma siguiente:
«Riesgo = Probabilidad de acontecimiento nefasto x importancia del dafio
causado».

Dimensién de la «probabilidad» de la «ciencia de los riesgos» que, segiin
Almeida Filho (2000), es el componente del riesgo también mas destacado por
la epidemiologia.

Estas concepciones sobre el «riesgo» estan presentes, de una u otra forma, en
las principales culturas profesionales existentes en las instituciones sociosanita-
rias de la salud publica y en los mismos interlocutores de la investigacion.

La mas dominante en el terreno de estas instituciones, que tiene a la Orga-
nizacién Mundial de la Salud (OMS) como referente de autoridad, es de carac-
termas epidemiolégico. Concibe el «riesgo» comounanocién «epidemiolégica»
y probabilistica, de orientacién mas objetivante. Destaca la existencia de unos
«factores de riesgo» a los que la poblacién estaria expuesta que, incluso, en
algin caso, la poblacién puede llegar a percibir. El propio titulo de la convo-
catoria del estudio estaria cerca de esta concepcién: «La percepcién social de
los riesgos».

Otra de las concepciones del «riesgo» igualmente presente en las institu-
ciones de salud publica y que no llega a alcanzar la fuerza de la anterior es la
«sociolégica», que concibe y enmarca los riesgos en el contexto de las situa-
ciones y de los factores de desigualdad social y territorial que, «reelaborados»
como los «determinantes sociales de la salud», condicionan las posibles «expo-
siciones» desiguales a los riesgos, como, por ejemplo, se evidencia en la linea
de estudios sobre la desigualdad social y la salud. Concepcién que también se
evidenciaba en las «bases de la convocatoria» a la hora de sefialar las variables
de segmentacién de la «muestra estructural» que se proponia realizar.

Por ultimo, la tercera concepcion de los riesgos presentes en las institucio-
nes de salud publica, especialmente tras la aparicion del VIH/sida en la década
de los afios ochenta del siglo pasado, y en los interlocutores de la investiga-
cion, es la de orientacién mas «antropolégica», compartida por ciertas tradi-
ciones sociolégicas, que acentia la dimensién simbélica y de «construccién»
social de la nocién de los «riesgos».

Concepcién que, por otro lado, también se evidenciaba en las «bases de la
convocatoria» al sefialar que uno de sus objetivos era el estudio de las «opinio-
nes, imagenes y representaciones sociales» sobre los riesgos que aluden clara-
mente a esta dimensién mas intersubjetiva y constructiva de la nocién/
expresion de los riesgos.

La existencia de esta pluralidad de concepciones sobre la nocién de los
«riesgos» en el «campo», que diria Bourdieu, de la salud publica y en los pro-
pios interlocutores de la investigacién nos llevé a reforzar el trabajo teérico
que se realiza de forma habitual en este tipo de investigaciones en el sentido
de delimitacién de un «marco teérico» (Pedraz Marcos et al., 2014) que per-
mitiera orientarse en el desarrollo de la investigacion.
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Trabajo que se desplegé en una doble direccion:

— Andlisis de las concepciones mas especificas y de las posibles relaciones
entre unas y otras concepciones de los riesgos en el ambito de las cien-
cias sociales y de las ciencias de la salud que jugasen un papel prepon-
derante en el conjunto de interlocutores profesionales de la investigacion.

— Analisis de las concepciones, de las «representaciones sociales» sobre
los riesgos que se pudieran producir y expresar en la investigacién por
parte de unos y otros de los grupos sociales representados en ella.

Doble linea de analisis que buscaba poner en relacion, en didlogo, unas y otras
concepciones de los riesgos tanto entre unas y otras concepciones profesionales
como entre estas y las que se pudieran producir los grupos en la investigacién.

Estrategia de busqueda de didlogo que significaba analizar lo singular de
cada concepcién y lo que podian tener en comun unas y otras de cara a movi-
lizar la posible «reserva semantica» (Almeida Filho, 2000) compartida por
unas y otras concepciones del riesgo que pudiera servir, caso de existir, de
base del didlogo entre las mismas.

En este sentido, una de las lineas de anélisis y de las estrategias retéricas
del informe que desarrollamos en la investigaciéon (Conde, 2007) fue lo que
podriamos llamar una reelaboracion abierta, flexible y, al mismo tiempo, sin-
tética de las polisémicas nociones del riesgo existentes en la literatura socio-
légica, antropolégica (Callejo, 2009) y epidemiolégica (Almeida Filho, 2000)
que permitiera «abrir» la escucha de los «utilizadores» de la investigacién a
las concepciones del riesgo expresadas en los grupos y comprender las posi-
bles repercusiones e incidencias de las mismas en el trabajo de intervencién
de la salud publica en este espacio de los riesgos.

Desde este punto de vista, las concepciones y tradiciones teéricas sobre las
que mas se trabajoé y se trat6é de poner en didlogo entre si fueron las tradicio-
nes epidemiolégicas a partir de la lectura que hace de las mismas N. Almeida-
Filho (2000), las tradiciones sociolégicas del abordaje del «riesgo» en las
ciencias sociales a partir de autores como U. Beck (2002), y las tradiciones
antropolégicas representadas por M. Douglas (1991; 1996).

La presencia del término riesgo en los grupos

Frente a la multiplicidad de usos del término «riesgo» en las ciencias sociales
y en las ciencias de la salud, los grupos realizados en la investigacién no sue-
len usar espontaneamente el término «riesgo». Utilizan otros mas o menos
préoximos, como pueden ser «peligro», «alarma», «preocupacién», «inquie-
tud» y otros términos asociados que configuran, hasta cierto punto, un cierto
«espacio semantico» (Conde, 2009) muy marcado, de forma ambivalente,
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por la «probabilidad» y la «causalidad» de que exista algtn tipo de relacién
entre la exposicién a un determinado fenémeno y la apariciéon de una enfer-
medad, de un problema de salud, en los individuos.

Asociacién mas fuerte en los grupos de la nocién de «riesgo» con sus
posibles dimensiones individuales y causales que puede venir reforzada
tanto por cuestiones socioculturales mas generales, como puede ser la pro-
pia caracterizacién en castellano del «riesgo», como por el propio hecho de
que el término «riesgo», en su sentido mas restringido y vinculado a la salud,
parezca estar integrandose en el lenguaje cotidiano mas de la mano de clini-
cos y de profesionales sanitarios «asistenciales» que de los profesionales epi-
demiolégicos u otros profesionales préoximos en el campo de la salud publica
a partir, por ejemplo, de la participacién en los programas de vacunacion,
que pareciera integrar la idea de cierta exposicién individual al peligro de
caer enfermo de una cierta dimensién de probabilidad de ocurrencia de
dicho evento.

Desde este punto de vista y en este contexto del uso del término «riesgo»,
cabe dar la razén a Almeida-Filho (2000) cuando sefiala como, «en tiempos
modernos, todavia en el discurso social comun cada vez m4s se estructura un
tercer significado de riesgo como potencial de ocurrencia de un evento cual-
quiera. En el discurso social comiin se muestra nocivo, con un sentido de
amenaza para la salud o para la vida, sin embargo, la connotacién secundaria
de chance (en cuanto posibilidad de ocurrencia) mas y mas vence la ambigiie-
dad originaria de linea/peligro. Riesgo fundamentalmente como una percep-
cién, sensacion o sentimiento de presencia (o potencial) de un peligro».

Desde estos puntos de vista, el discurso epidemiolégico y el discurso social
de los madrilefios sobre la nocién de riesgo comparten la idea de exposicién
al peligro, mientras que uno y otro discurso se diferenciarian en el acento en
los otros rasgos de dicha expresion, tal como hemos tratado de representar en
la tabla adjunta.

TaBrLa B.I.
CONVERGENCIAS Y DISONANCIAS ENTRE EL DISCURSO EPIDEMIOLOGICO
Y EL SOCIAL EN RELACION CON EL RIESGO

Discurso epidemioldgico Lo compartido Discurso social
Relacién probable en Exposicion a un peligro Relacion individual y
ambitos poblacionales «casi» causal

El uso plural del término «riesgo» por los grupos nos va a posibilitar abrir
otra de las lineas de analisis de la investigacién que desarrollaremos al final
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del articulo en relacién con el uso del riesgo como algo mas cotidiano y con
una concepcién intersubjetiva, y no solo objetiva, del mismo.

En la investigacién se ha evidenciado que la nocién amplia de «riesgo» se
construye y emerge en los grupos como una nocién sociocultural mas inte-
grada y socialmente construida que la definicién mas discreta y «objetivante»
de la epidemiologia. Los grupos incorporan una nocién de «riesgo» en la que
esta expresion pasa a formar parte de lo cotidiano, de la «<normalidad» del dia
a dia, en la que el «riesgo» es casi un sinénimo de la «vida», de la actual forma
de vida occidental y metropolitana de los madrilefios.

M —[...] Yo creo que estamos todos bajo un riesgo, no sabemos... O sea, esta
todo contaminado. Estdn contaminadas las alimentaciones de animales,
estdn contaminadas las tierras con el tema... Todo, todo. O sea, lo mejor es
vivir y decir: «Bueno...» (Mixto 35-45 afios. C. media alta. Madrid, barrios
expuestos al ruido).

Naturalizacién e integracion del riesgo en lo cotidiano que supone romper
con la citada «exterioridad» de la definicién probabilistica mas clésica, y que
también conlleva una «subjetivaciéon» del concepto, por utilizar la caracteriza-
cién del Diccionario del espafiol actual de M. Seco (2006), que transforma el
riesgo de un «evento exterior y objetivo» en una modalidad particular de
«construccion social» en la que el «riesgo» se expresa mas como una nocioén
«simbolica construida» por cada sociedad y grupo social en particular que
como un «ente objetivo», hasta el punto de que cada grupo social, en funcién
de sus caracteristicas y cultura singular, produciria, construiria y compartiria
una determinada nocién de los «riesgos» y de los «peligros» que en cada
grupo/cultura acecharian a su supervivencia (Douglas, 1991; 1996). De ahi el
subtitulo del informe presentado: «De la percepcién social a la construccién
social de los riesgos» (Conde, 2007).

Creo que esta concepcién del riesgo como una «construccién social» inter-
subjetiva que se aleja de su uso actual mas dominante en salud publica y en
epidemiologia permite comprender de forma mas apropiada algunos de los
resultados basicos de la investigacién en relacién con la tendencia observada
en los grupos a:

— Disminuir los «riesgos» asociados con las actuales formas de vida de los
madrilefios (alimentacién, contaminacién...). Espacio de los riesgos,
sin embargo, mas resaltado desde la epidemiologia.

— Reforzar e incrementar los riesgos imaginariamente relacionados con
fenémenos que cuestionan las actuales identidades sociales y formas de
vida asociadas (telefonia mévil, inmigracién). Espacio de los riesgos, sin
embargo, practicamente inexistente desde la epidemiologia.
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Resultados que no dejan de ser consistentes con los de otras investigacio-
nes sobre los riesgos realizadas en otros paises y de forma similar a lo produ-
cido en los grupos de la Comunidad de Madrid, vienen a demostrar, como
dice Bastard (en Douglas, 1996), que la poblacion considera asumibles aque-
llos riesgos derivados de la adhesién a una determinada forma de vida.

B.3. Lineas de analisis

En el marco de los objetivos de este articulo, entre las diferentes lineas de ana-
lisis que se desplegaron en la investigaciéon y que se pueden seguir en la publi-
cacion realizada al respecto (Conde, 2007), creo interesante destacar, por
ultimo, las méas directamente relacionadas con la dimensién més pragmética
de la investigacién en relaciéon con el objetivo de tratar de abrir un espacio
(imaginario) de didlogo entre los distintos interlocutores de la investigacién
realizada.

Propuesta de didlogo que caracterizabamos como requisito imprescindible
para una mejor comprension de sus resultados que facilitase una posible
intervencién posterior a partir de sus principales conclusiones.

— El abordaje de la pluralidad de las nociones de «riesgo» manejadas por
unos y otros actores y unas y otras culturas profesionales. Linea de ana-
lisis parcialmente expuesta en los epigrafes anteriores.

— Una aproximacion a la pluralidad de saberes y de conocimientos que se
ponen en juego en las opiniones y argumentaciones sobre la posible
relacion entre la «exposicion a los riesgos» y la salud por parte de unos
y otros actores implicados en esta problemética.

— Establecer un marco de analisis que pudiera dar cuenta, de forma arti-
culada, del conjunto de aproximaciones parciales a unos y otros temas
de la investigacion.

La pluralidad de conocimientos y de saberes acerca de los riesgos
en salud publica

A la hora de la intervencion de las instituciones y profesionales de la salud
publica en la sociedad con motivo del algiin tipo de problema es cardinal esta-
blecer un marco de comunicacion que tenga en cuenta las actitudes, los cono-
cimientos, los valores, los sistemas de creencias utilizados por unos y otros
grupos sociales para caracterizar y expresar sus inquietudes ante los «riesgos»
transformados, a veces, en «alarmas» de salud publica (Callejo, 2009; Navas
Lopez, 2010).

En caso de no existir dicho marco de comunicacién més o menos compar-
tido, en caso de no tener en cuenta esta multiplicidad de dimensiones atinentes
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a la expresion de las preocupaciones y miedos sociales generados por dichas
«alarmas», es muy probable que la comunicacion no funcione, que la informa-
cién desplegada por las autoridades sanitarias no solo no alcance sus objeti-
vos, sino que pueda provocar el efecto indeseado de incrementar los miedos
sociales al respecto, como pudo pasar, por ejemplo, con la comunicacién ini-
cial desplegada por los casos de ébola en el pasado 2014.

Por ejemplo, a la hora de expresar la preocupacion por parte de los vecinos
sobre la posible incidencia de ciertos posibles «focos de riesgo» sobre la salud,
como podian ser, en 2007, en el momento de hacer la investigacién, la presen-
cia de instalaciones de telefonia mévil, una concentracién excesiva de torres
de alta tension, la cercania con una incineradora. En los grupos era muy habi-
tual que dicha preocupacion se expresase de la forma siguiente:

M —[...]lo que es en este portal de enfrente, ahi han muerto dos chicas jéve-
nes, jovencisimas y no sé ... en este entorno han muerto.

M — Lo menos cuatro o cinco personas.

M — 4 personas, en muy poco tiempo, y el marido, pues un matrimonio tam-
bién, en poco tiempo y ahora ha sido. En cuestion de ocho meses, fue ponerse
malo y en cuestién de poco tiempo.

M — O sea que hay mucha gente ahora en nuestro barrio (vecinos de Vallecas).

En el decir de los vecinos representados en la investigacién, estas opinio-
nes vecinales nacidas de la relacion directa con los afectados, dotadas de la
seguridad que produce dicho conocimiento, y expresadas en los momentos de
interlocucion con las autoridades sanitarias, eran reducidas a meros «rumo-
res» sin contrastar, que se contraponian con la existencia de los estudios epi-
demiolégicos «cientificos», que no solo no avalaban dicha relacién sino que,
por el contrario, demostraban la inexistencia de la misma.

De esta forma, en el posible didlogo que se puede establecer entre vecinos
y autoridades sanitarias al respecto se produce un doble desajuste en relacién
con lo que podriamos llamar grado de seguridad y niveles de certidumbre
sobre la posible relacién entre la exposicién a un «foco» y la aparicién de pro-
blemas de salud y/o de enfermedades graves en la poblacién que «cortocir-
cuita» el didlogo y la comunicacién entre unos y otros protagonistas del
dialogo.

En este contexto, una de las lineas de analisis por las que optamos fue la de
tratar de abrir esta polémica mas dicotémica a unas nociones mas plurales
que permitieran ampliar las lineas de argumentacién desplegadas por los gru-
pos con un doble objetivo:

— Posibilitar una mejor comprensién «profesional» de la posible «raciona-
lidad» de las argumentaciones vecinales que se tendian a desdefiar como
«rumores» indemostrables.
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— Abrir y superar la dicotomia mencionada ampliando el espacio de las
argumentaciones vecinales existentes.

En efecto, en las opiniones desplegadas por los grupos se expresaban dife-
rentes lineas de argumentaciones utilizadas para «justificar» sus actitudes,
valoraciones y creencias que se podrian sintetizar en cuatro grandes «regime-
nes de justificacion» (Boltansky y Thévenot, 1991), en cuatro espacios de sabe-
res y de conocimientos a este respecto.

La primera linea argumental tendia a expresarse en «primea persona,
destacaba la experiencia personal y singular de cada sujeto expuesto a un
posible «foco» de riesgo. Acudiendo a un anélisis de Alfonso Orti (1995),
podriamos caracterizar este tipo de argumentaciones como saber sensible
deducido directamente de la experiencia singular del sujeto, como un saber
intuitivo fundado, como dice A. Orti, sobre la percepcién inmediata de uno u
otro problema de salud.

La segunda linea argumental, que podria estar representada por el texto de
la reunién de Vallecas mencionado anteriormente, combina la experiencia
personal, como en la argumentacién anterior, con su generalizacién a un con-
junto mas amplio de la poblacién. Tipo de argumentacién que se podria carac-
terizar como «conocimiento directo» en la medida en que parte de la
percepcién directa de los sujetos de que en el entorno mas inmediato que les
rodea se produce una serie de casos de problemas de salud que dan a pie a
preguntarse acerca de las razones de dicha situacién y que les permiten dedu-
cir unas ciertas conclusiones generalizables a un cierto sector de la poblacién.

Una tercera linea argumental desplegada por los interlocutores de la inves-
tigaciéon combina los casos «singulares» con una fuente de informacién que
ya no procede de la experiencia directa, como en los casos anteriores, sino con
un tipo de fuente de informacién «ajena», procedente de otros actores, de
otras fuentes de informacién que se caracterizan como «préximas», «cerca-
nas», de unas informaciones «ajenas» que se mueven y circulan en un espacio
social todavia muy préximo de lo «singular», de la multiplicidad de dimensio-
nes asociadas a dicho polo. A. Orti, recuperando la propuesta de M. Mauss de
que lo concreto es lo completo, propone la denominacién de «saber concreto»
como sintesis de una multiplicidad de determinaciones (en palabras de A. Orti)
para el tipo de saber producido en este espacio.

Por ultimo, una cuarta linea argumental combina la capacidad de genera-
lizacién a ciertos conjuntos de la poblacién con las «informaciones» ajenas a
la experiencia personal que en los grupos se materializaba en las menciones a
las informaciones de los medios de comunicacién y de los propios estudios.
Linea argumental derivada de un tipo de conocimiento que A. Orti propone
denominar como «razonamiento abstracto», constitutivo del pensamiento
matematico, de la logica cientifica clasica evidenciada, en el caso de nuestra
investigacion, en los estudios epidemiolégicos.
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Conjunto de argumentaciones vinculadas tendencialmente con cuatro for-
mas diferentes de saber y de conocimiento y de diferentes grados de seguridad
en las conclusiones derivadas, que hemos tratado de representar en la siguiente
figura.

Ficura B.II.
L0oSs ESPACIOS DE SEGURIDAD Y CERTIDUMBRE EN SALUD PUBLICA

LO «GENERALIZABLE» A LA

POBLACION
EL CONOCIMIENTO EL CONOCIMIENTO
DIRECTO ABSTRACTO
Gran seguridad sobre los efectos Plano de la seguridad en el
en la salud y apertura a una cierta conocimiento cientifico en caso
incertidumbre de crisis
LA EXPERIENCIA PROPIA LAS INFORMACIONES
((NENAS))
EL SABER SENSIBLE EL SABER CONCRETO
Plena seguridad en los efectos Plano de la mayor controversia y
sobre la salud polémica
LO SINGULAR

Pluralidad de saberes que también se relaciona con otro de los elementos
centrales de la comunicacién, como es la «autoridad», la «legitimidad» o la
«credibilidad», que se concede a las opiniones de unos y otros actores sociales
sobre estos temas, lo que permitiria, si es el caso, tratar de seleccionar el per-
fil profesional mas adecuado para centralizar la informacién que se desarrolla
en el seno de una «crisis» de salud publica (Navas Lépez, 2010).

Los marcos dominantes en la construccion de las representaciones
sociales sobre los riesgos en salud piiblica

La otra linea de analisis desplegada para tratar de establecer un didlogo entre
las culturas profesionales dominantes en las instituciones sanitarias y las
expresadas por los grupos en la investigacion se desarrollé a partir de la
siguiente aproximacién.
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En linea con lo sefialado anteriormente sobre los «riesgos» como construc-
ciones sociales, las opiniones de los grupos en relaciéon con los problemas
caracterizados como «objetivos» por la salud publica se inscribian en un marco
de definiciones y de caracterizaciones de clara connotacién politico-ideol6-
gica y moral sobre lo que es «bueno» y/o «malo» en las actuales formas de vida
madrilefas. Asi, mientras en los grupos se trataba de reducir la importancia
de la «contaminacién», por ejemplo, en funciéon de considerarla un mero
«coste del progreso», los mismos grupos acentuaban, por ejemplo, los imagi-
narios problemas de salud publica derivados de una inmigracién que cues-
tiona las identidades sociales tradicionales de ciertos sectores de madrilefios,

En este contexto de la inscripcion de los riesgos en los frame (Goffman,
2006) de las formas de vida y consumo de los madrilefios como «marcos de la
experiencia» dominantes a la hora de caracterizar y valorar la importancia de
los riesgos de salud publica, en los grupos se organizaban los debates sobre la
caracterizacion y la valoracién de los «riesgos» en funcién de dos dimensiones
bésicas que podian ser analizadas como la «configuracién narrativa» (Conde,
2009) dominante en los grupos a este respecto y que podian ser visualizadas y
tratadas como dos ejes de un mapa de riesgos para la salud publica.

— Un eje horizontal que une/separa el «adentro» de la sociedad, sus actua-
les formas de vida y valores, con el «afuera», con lo que ideolégicamente
se cree que la pone en «peligro».

— Un eje vertical que une/separa las problematicas «domesticadas», inte-
gradas en la vida cotidiana, como, por ejemplo, la contaminacién, con
las que rompen dicha cotidianeidad (accidentes, rupturas, crisis...).

El eje horizontal articula las argumentaciones a partir de la oposicion
entre el conjunto de dimensiones de la vida en sociedad «que nos identifi-
can», «que configuran» la identidad social, que, en el caso de Madrid, guarda
una estrecha relacién con el conjunto de identidades/roles personales y pro-
fesionales de la sociedad urbana y de consumo, con aquel otro conjunto de
dimensiones que (desde la perspectiva de dichas identidades asociadas al
«polo» del «adentro») cuestionan dicha «identificacién social», la ponen en
tela de juicio, la interpelan, la pueden llegar a poner en crisis. En cierto modo,
el eje horizontal opone el «orden» social y simbdlico dominante con lo que,
desde este mismo «orden», se considera como «desorden», como «afuera» en
cada momento historico.

El eje vertical opone las dimensiones que se inscriben en la regularidad de
lo cotidiano, en las rutinas diarias, con las rupturas de dicha cotidianeidad. En
cierto modo viene a oponer lo que resulta mas o menos familiar, habitual, lo
que ha esta «naturalizado», con lo que rompe dicha familiaridad y se expresa
como ruptura, accidente, imprevisto. Aunque en los grupos no se explicita de
dicha forma ni se tiene conciencia de ello, dicho eje vertical podria entenderse
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en términos estadisticos y epidemiolégicos como el de la probabilidad de ocu-
rrencia de un fenémeno: lo cotidiano se acercaria al 100% de la probabilidad de
ocurrencia, mientras que la «ruptura» se vincularia a una probabilidad mucho
mas reducida, «casi» minima.

Caracterizacion de dichos ejes que permite configurar, como hemos tra-
tado de recoger en la figura posterior, una caracterizacion y valoracién de los
espacios de riesgos mas mencionados en la investigacién en funcién de su
posicionamiento en cada uno de los cuatro grandes espacios construidos, asi
como los espacios de mayor ajuste/desajuste entre dichos espacios y la carac-
terizacién y valoracion de los mismos desde los discursos profesionales de
salud publica.

Ficura B.III.

EL DESAJUSTE ENTRE EL GRADO DE IMPORTANCIA Y LA CARACTERIZACION
DE LOS RIESGOS POR LOS GRUPOS Y POR EL DISCURSO PROFESIONAL EN SALUD PUBLICA

LARUPTURAY EL
IMPREVISTO

/ 4

* Accidentes de automéviles.

* ppidemias de origen descohq

* Vacas locas.
 Puntas en la contaminacién.
 Gripe aviar.
* Salmonelas
ESPACIO MAS SUBRAYADO POR EL
DISCURSO PROFESIONAL MAS VISIBLE
EN SALUD PUBLICA

ESPACIO DE MAYOR PREOCUPACION

SOCIAL : EXTERIOR/
fermedad das | AFUERA

INTERIOR
(de lo social)

ESPACIO NATURALIZADO Y M.
INVISIBLE

con la inmigracién. |

Actuales formas de vida y sus

5 Antenas de telefonia mévil.
«consecuencias»:

* Alimentacién.

* Contaminacién.

* Ciertas enfermedades infantiles
(incorporadas al programa de
vacunas).

LO RUTINARIO Y
COTIDIANO

Caracterizaciéon y posicionamiento de los principales «riesgos» percibidos/
construidos que permite comprender en qué marco de valoracion se sitdan y
que creemos que puede favorecer el desarrollo de un didlogo entre las institu-
ciones y los actores sociales al posibilitar la comprensién de los «marcos» de
referencia de unos y otros, de lo que les une y lo que les diferencia.
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Desajustes que habria que tener en cuenta en el marco de una estrategia de
intervencién y comunicacién en el espacio de los riesgos y de las alarmas,
de las crisis de salud publica, con el objetivo de que la informacién disponible
llegue de forma adecuada a la poblacion y de que esta adopte, si es el caso, las
medidas de prevencién aconsejables en cada situacion, sin que ello tenga que
generar miedos ni reacciones sociales negativas ni debilitamiento de la necesa-
ria confianza que debe existir en el funcionamiento de las autoridades sociosani-
tarias responsables.



C

La intervencion comunitaria como
instrumento de cambio

Marco Marchioni

La salud es condicién esencial para el desarrollo personal, social y econémico,
asi como medio fundamental para la cohesion y el bienestar social, por lo que
no es posible hablar de todo lo relacionado con la salud sin ubicarse en el con-
texto actual del Sistema Nacional de Salud (SNS) y, mas en general, de la cri-
sis del Estado de bienestar del que forma parte o, mejor dicho, constituye la
parte mas importante, tanto por su peso objetivo como por su incidencia en la
conciencia y en el imaginario colectivo.

Pidiendo disculpas por lo esquematico de los parrafos siguientes, se puede
afirmar que la situacién puede ser descrita sintéticamente del siguiente modo.

El SNS ha funcionado durante muchos afios con una acentuada prevalen-
cia de la asistencia individual a la enfermedad, probablemente induciendo
mas a la dependencia del sistema que a la promocién de la salud. Podria
decirse que se ha trabajado muy bien con los «usuarios» y muy poco con la
ciudadania, en cuanto sujeto participe de la educacién y promocién de la
salud como un bien no solo individual, sino colectivo y comunitario (bien que
hay que proteger y defender).

La crisis econémica y las politicas de recortes han generado un empeora-
miento de la situacién —sobre todo en sus tradicionales puntos criticos—,
pero gracias al esfuerzo de los equipos profesionales no han supuesto un
colapso del SNS. Y este es un dato muy importante a valorar y a tener en
cuenta. Esta afirmacién se basa en la constatacién de que, aunque haya
aumentado el nimero de personas usuarias que han suscrito seguros priva-
dos, estos aparecen més como complementarios que como alternativos o sus-
titutivos de la pertenencia al sistema publico.

En esto hay una diferencia sustancial con el sistema educativo, en el que
existe, desde hace afos, un trasvase del sector publico al privado-concertado.
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El tercer pilar del Estado de bienestar —el de los servicios sociales— ni
siquiera plantea este dilema, ya que, desde siempre, solo ha trabajado con el
sector «marginal» de la poblacién. Esta marginalidad incluso ha aumentado
exponencialmente en los tltimos afios por la crisis econémica.

De aqui la importancia estratégica de fortalecer el SNS no solo por si
mismo, sino por la necesidad de fortalecer el conjunto del sistema de bienes-
tar social. Asimismo, hemos experimentado un cambio epidemiolégico con la
desaparicién de las enfermedades infecciosas como primera causa de morbi-
lidad y mortalidad, y la emergencia de las llamadas enfermedades crénicas
(enfermedades cardiacas y respiratorias, cancer o diabetes, por citar solo las
mas comunes). La esperanza de vida ha aumentado notablemente, aunque
este aumento no siempre se asocia a afios de buena salud (ausencia de limita-
ciones funcionales o discapacidad).

Se constata de todo lo anterior que hoy existe la necesidad de dar pasos
decididos hacia cambios estructurales del sistema y, en particular, en aten-
cién primaria, que es el sector del sistema que atiende practicamente a la
generalidad de la poblacién. En este sector o ambito de intervencion se puede
afirmar que el cambio consiste primordialmente en disminuir la atencién
asistencial e individual (asi como el gasto farmacéutico y tecnolégico) y pro-
mover avances paulatinos en la educacién y promocién de la salud desde un
enfoque de determinantes sociales, reconociendo la influencia en la salud del
contexto socioeconémico y ambiental, modificando las actuales carteras de
servicios, asi como creando una nueva relacién con el conjunto de la ciudada-
nia, como sujeto politico activo: por una parte, a través de una relacién colec-
tiva y comunitaria, y, por la otra, con una relacién participativa y bilateral.

Pero tendria que resultar evidente que este cambio sera posible solo si
se construyen nuevas relaciones con la poblacién usuaria y, mas en general,
con el contexto comunitario. Es decir, los cambios potenciales que se nece-
sitan no son una cuestién exclusivamente interna de los equipos y del sis-
tema sanitario.

C.1. Relaciones y recursos comunitarios

La construccién de estas nuevas relaciones comunitarias requiere de algunas
consideraciones previas, teniendo en cuenta la complejidad a la que hemos
hecho referencia anteriormente. En primer lugar, hay que deshacer un mito
—conceptual y metodolégico— que ha llevado si no al fracaso, si al agota-
miento y a la inutilidad de muchos esfuerzos de numerosos profesionales no
solo sanitarios, y que puede ser sintetizado del siguiente modo:

— No se trata de que los sanitarios se transformen en agitadores o anima-
dores socioculturales.
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— Los profesionales sanitarios y los equipos de atencién primaria no pueden
cargar con el peso de la organizacion y la participacién de la comunidad.

Estas dos frases integradas con un cambio sustancial en el concepto de
comunidad —y en la praxis que ha derivado de él— es lo que se intentara
explicar en las paginas siguientes. Tradicionalmente, y todavia hoy, se ha
identificado el concepto y el término de comunidad tnicamente con la pobla-
cién. Siempre que se hablara de comunidad o se intentaran acciones dirigidas
a la comunidad, solo se tenia en cuenta a la poblacién. Esta identificacién se
deriva basicamente de la importacién acritica de experiencias realizadas en
paises generalmente «menos desarrollados» (o en «vias de desarrollo») y carac-
terizados por la practica inexistencia de otros agentes sociales en las zonas de
intervencién, por la latitanza (ausencia culpable) del Estado o por ser un
Estado dictatorial y antidemocratico. Esta «ausencia culpable» del Estado y
de las instituciones publicas justificaba de alguna manera un trabajo cons-
truido exclusivamente con la poblacién —considerada justamente como vic-
tima de sistemas injustos— dirigido a «<empoderarla» (para utilizar un término
hoy en boga, que no comparto).

Ficura C.I1.
L oS TRES PROTAGONISTAS

= e
Administraciones S ~ 7 Cludad_ania
Gobiernan la cosa Elige
publica contando con representantes

la ciudadania y participa

Recursos técnicos
Aportan elementos
cientificos y gestionan
las politicas sociales

@@@

Barrio, distrito, zona,
pueblo, etc.

o

Esto podria parecer —y probablemente fuera— la tinica via posible para
ayudar a las personas y las realidades en las que se operaba, pero trasladar este
concepto y esta praxis a situaciones democraticas —aunque, como siempre,
mejorables— y a realidades avanzadas y complejas como las definidas por un
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sistema de derechos y por la existencia de otros sujetos —cuya implicacién apa-
rece absolutamente necesaria para cualquier cambio o modificacion de lo exis-
tente— ha llevado a muchas experiencias y a muchos esfuerzos, si no al fracaso
y a la frustracién, seguramente a la imposibilidad tanto de extensién y difusion
de estas mismas experiencias como de modificar realmente lo existente con
propuestas sostenibles, repetibles y transferibles.

Todo esto nos indica que tenemos que revisar estos planteamientos y nos
anima a sostener que en nuestra realidad, al hablar de comunidad, estamos
identificando, por lo menos, a tres protagonistas cuya correcta implicacion es
fundamental para cualquier cambio sostenible.

Las Administraciones publicas (local y autonémica)

Actuamos en un sistema en el que las Administraciones publicas —en particular,
la Administracién municipal y las consejerias autonémicas— tienen competen-
cias, asi como la posibilidad de poder asumir y decidir los cambios que se nece-
sitan. En esta cuestién nos topamos con dos grandes obstaculos. El sistema
autonémico se ha construido vertical y sectorialmente siguiendo el esquema
napoleénico de los Gobiernos centrales (ministerios, consejerias, concejalias),
sin prever momentos permanentes y estructurales de relacién (coordinacion,
transversalidad, colaboracién intersectorial, etc.) entre estos diferentes niveles
competenciales, ni reconocer papel alguno al territorio —y al papel coordinador
y globalizador de los municipios— y sus Gobiernos, es decir, los ayuntamientos,
que, a su vez, también mantienen una estructura sectorial y compartimentada.

De ahi que los territorios municipales se hayan visto «invadidos» por inter-
venciones sectoriales por parte de diferentes ministerios o consejerias regiona-
les sin posibilidad de participacién de los Gobiernos locales (y, menos atn, de
la ciudadania). Parece evidente que al hablar de comunidad y de participacién
habra que rescatar un papel activo y protagonista de los ayuntamientos (mas
alla de sus competencias formales), entendiendo por ello no solo al grupo de
gobierno, sino al conjunto de fuerzas politicas que integran el pleno municipal.

La implicacién de la institucién municipal y del conjunto de las fuerzas
politicas del territorio es clave de cara a la sostenibilidad de los cambios que
producen los procesos participativos, teniendo en cuenta los cambios fisiol6-
gicos que se dan en las elecciones municipales y regionales o durante los man-
datos electorales en los mismos Gobiernos.

Los recursos técnico-profesionales

Nuestro sistema politico y social también cuenta con otro elemento fundamen-
tal que no existe o que es menos relevante en los paises «menos desarrollados»
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o «en vias de desarrollo» a los que haciamos referencia anteriormente: la exis-
tencia de un Estado del bienestar que asegura unos niveles altos de proteccién
social universal, con la existencia de numerosos, cualificados y multidisciplina-
res recursos técnico-profesionales que intervienen de alguna manera en el
mismo territorio y que también se relacionan diariamente con la misma pobla-
cion. Recursos que viven las mismas situaciones de fragmentacion, desarticula-
cién y sectorialismo que heredan del sistema institucional mencionado con
antelacion.

El hecho de que el Estado del bienestar no se haya administrado y gestio-
nado adecuadamente (prevaleciendo en todos sus ambitos una visién asisten-
cialista respecto a la prevencién y la promocién, asi como primando la
atencién individual respecto a la colectiva y comunitaria) no elimina su nece-
sidad y su enorme valor sociopolitico, incluso a pesar de las politicas de recor-
tes efectuadas en los tltimos afios. Estas politicas de recortes, aun empeorando
la situacién, no han supuesto la victoria de las tendencias liberistas en las con-
ciencias colectivas; al contrario, han evidenciado la necesidad de una lucha
para el mantenimiento de un Estado social publico y universal y, al mismo
tiempo, que esta lucha impone cambios estructurales y no superficiales que
no se pueden realizar sin la complicidad y la participacién de todos los agen-
tes comunitarios.

Sin estos cambios es muy probable que estas tendencias liberistas pudieran
llegar a prevalecer.

De la existencia de este Estado de bienestar se deriva que en los territorios
municipales existen multiples recursos técnico-profesionales con los que hay
que contar de alguna manera, ya que el peso de los procesos participativos y
comunitarios tiene que ser compartido, aunque de manera diferente, por
todos y no solo por uno o algunos de ellos. Dejando muy claro que el papel/rol
de los recursos técnico-profesionales solo puede ser técnico-cientifico, es decir,
no decisional y no sustitutivo del papel de la ciudadania ni de las personas ele-
gidas democraticamente para administrar «la cosa publica», también parece
evidente que hay que tener en cuenta su correcta participacién en los procesos
de cambio que se quieren promocionar.

Con base en muchas experiencias en diferentes situaciones, se puede afir-
mar que en las comunidades territoriales los centros de salud y los equipos de
atencién primaria juegan —o podrian jugar— un papel «comunitario» muy
relevante, tanto en direccién a la poblacion y a los demas recursos técnicos del
territorio como en direccién a las mismas Administraciones. Esta relevancia
se basa en su presencia fisica y directa en el territorio, en su caracter de servi-
cio publico universal y en el prestigio adquirido por los equipos, aunque pre-
valentemente relacionado con la asistencia.

La zona basica de salud —territorio y ambito demografico de intervencién
de los equipos de atencién primaria— en general representa una dimensién
perfecta para una intervencién comunitaria cuya caracteristica fundamental
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es la de basarse en la posibilidad de construir relaciones interpersonales entre
todas las personas participantes.

La dificultad objetiva se deriva del sectorialismo con el que han operado las
diferentes Administraciones —ya denunciado aqui— a causa del cual los &mbi-
tos de intervencién del sector sanitario no se corresponden con las demarca-
ciones de los otros ambitos de intervencién sectorial existentes. Es esta una de
las mayores dificultades que se presentan en el momento de una intervencién
compartida y coordinada entre diferentes recursos. Simplemente como refe-
rencia convendria estudiar el modelo sociosanitario realizado en Italia con la
reforma de los afios ochenta por el cual todo el pais fue dividido en «circuns-
cripciones sociosanitarias» en las que existen servicios publicos de primer y
segundo nivel, tanto sanitarios como sociales y educativos, que atienden a la
misma poblacién y que tienen que actuar de manera colaborativa y coordi-
nada. En el sistema sanitario espafiol, las zonas béasicas de salud podrian cons-
tituir las comunidades de «intervencién comunitaria» ideales, si estas zonas
hubieran sido integradas en el marco del territorio municipal (0 mancomu-
nado en el caso de zonas rurales o con poca poblacién).

En el conjunto de estos recursos técnico-profesionales que intervienen en
el territorio municipal —por razones diversas que aqui es imposible enume-
rar— hay muchos que no dependen de las Administraciones publicas, sino de
organizaciones no gubernamentales (y, a veces, también de empresas) que
desarrollan proyectos y programas especificos genéricamente sociales, funda-
mentalmente gracias a subvenciones publicas, y que también establecen rela-
ciones con la ciudadania o atienden a demandas de la poblacién.

Todo ello confirma la complejidad sociopolitica de los territorios y, por
ende, la complejidad de las intervenciones comunitarias. Sin tener conciencia
de esta complejidad y sin disponer de planteamientos teéricos y metodolégi-
cos adecuados, lo normal es que muchas experiencias bien intencionadas
naufraguen.

La poblacién o ciudadania

Lo mismo ocurre al hablar de la poblacién/ciudadania y de su participacién
en procesos de cambio. Los territorios comunitarios estan caracterizados por
una serie de elementos, hoy generalmente no positivos, que pueden ser sinte-
tizados en:

— Prevalencia de politicas que se relacionan con el tejido asociativo gene-
ralmente basandose en subvenciones «clientelares» que varian en fun-
cién de los cambios en los Gobiernos locales.

— Existencia de numerosas asociaciones con proyectos particulares. La
realidad y la vida interna de estas asociaciones son muy variadas. En
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general puede hablarse de pequefios grupos activos con poca participa-
cion de la afiliacion.

— Existencia de plataformas o mesas de asociaciones que representan o
defienden intereses de fuerzas politicas del territorio y solo participan
en acciones relacionadas con estos intereses.

— Inexistencia o envejecimiento/obsolescencia del asociacionismo vecinal,
es decir, de un asociacionismo que reivindique o defienda intereses
generales.

— Escasa cultura de colaboracién entre las asociaciones tendiendo a entrar
en competencia por recursos cada vez mas escasos.

— Escasa o nula experiencia de participacién ciudadana en los Gobiernos
locales mientras caen en silencio administrativo los antiguos y no reno-
vados reglamentos de participacién que exclusivamente reconocian a
las asociaciones vecinales como representantes del conjunto de la pobla-
cion. Lamentablemente, los nuevos Gobiernos locales nacidos de las
ultimas elecciones tampoco estdn aportando mucho a esta tematica,
limitdndose a experimentos puntuales y extemporaneos (como, por
ejemplo, los llamados «presupuestos participativos», los referendos o
las consultas improvisadas), sin un marco de derechos adecuado y con
escasas posibilidades de sostenibilidad o transferencia.

— Importancia creciente de la participacién de las mujeres en el asociacio-
nismo en general y, en particular, en las AMPA. Puede decirse que la
participacion tiene acento femenino.

Los tres protagonistas aludidos (sean representantes institucionales, recur-
sos técnico-profesionales o ciudadanos y ciudadanas) deben implicarse
correctamente en el proceso de cambio, cada uno en su papel y reconociendo
el papel de los otros. Todo esto no es sencillo porque requiere del aprendizaje
de formas diferentes de participar, de relacionarse, de gestionar el poder y la
influencia, asi como de negociar y alcanzar acuerdos, tomando en considera-
cién la diversidad de la comunidad.

Moverse adecuadamente en la marafia descrita requiere tiempos, conoci-
mientos y métodos que se escapan tanto a la posibilidad de accién de los equi-
pos de atencién primaria como de cualquier otro equipo o servicio que atiende
demandas o problematicas especificas.

C.2. Una metodologia comunitaria

Estamos frente a una realidad muy compleja y la mejora o modificacién de
esta realidad también va a ser muy compleja, requiriendo de tiempos y rit-
mos lentos. Intentos parciales y extemporaneos de modificar esta realidad
solo pueden derivar en fracaso o contribuir a aumentar las dificultades
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existentes. Lo comunitario no consiste en una sumatoria de las intervencio-
nes de los servicios y recursos existentes, sino en una manera diferente de
relacionarse para abordar de manera conjunta lo que nadie individualmente
puede hacer: las tematicas comunitarias afrontadas de manera transversal,
integral e intersectorial, contando con la participacién consciente y activa de
las Administraciones y de la ciudadania. Todo ello plantea la necesidad
de desarrollar «procesos» en una perspectiva de tiempos largos y de sosteni-
bilidad mas que volver a intervenir en la comunidad con una visién finalista
y especifica, que se va a anadir a una larga lista de experiencias que no tuvie-
ron ninguna continuidad.

Esta realidad nos lleva a identificar claramente dos condiciones basicas
para plantear la posibilidad de promover intervenciones comunitarias que
contribuyan a cambios estructurales y sostenibles de lo existente:

— Cualquiera de los tres protagonistas puede promover procesos partici-
pativos y comunitarios sostenibles en el tiempo, superando asi la cul-
tura de la fragmentacion, especificidad y temporalidad de los proyectos
existentes, e implicando, en paridad de condiciones aunque con dife-
rente papel, a todos los demads protagonistas.

— Es necesario aunar a esta voluntad de promocién de los procesos parti-
cipativos y comunitarios un instrumento técnico para que estos puedan
desplegarse, desarrollarse, demostrar su eficacia y su necesidad vy, al
final, conseguir su sostenibilidad y permanencia en el territorio como
un servicio comunitario antes no existente.

El equipo comunitario

Este instrumento técnico es el equipo comunitario, que es inespecifico por
definicion, es decir, que no aporta prestaciones especificas a la comunidad
(estas prestaciones especificas las aportan todos los demés recursos técnicos
ya existentes, desde sus diferentes ambitos —sanitarios, sociales, educativos,
etc.— y desde diferentes competencias —publicos municipales y no munici-
pales, privados, etc.), sino la disponibilidad y flexibilidad de horario y de
tiempo para poder construir relaciones colaborativas con y entre los tres pro-
tagonistas, asi como los conocimientos técnico-metodolégicos que permiten
el proceso comunitario !. Este proceso comunitario al final se convertiria en

! La existencia y la accién del equipo comunitario con formacién comunitaria metodols-
gica especifica no estdn en contradiccién con que diferentes profesionales que operan en la
comunidad vayan adquiriendo una formacién comunitaria —cada uno en su ambito— que faci-
lite y produzca mejores resultados de su participacién en los procesos y actividades comunita-
rias. Por ejemplo, personal de enfermeria que adquiera formacién de «enfermeria comunitaria»
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un elemento constante de la vida comunitaria, conllevando al mismo tiempo
modificaciones estructurales y permanentes en el funcionamiento de cada
uno de los tres protagonistas y en sus relaciones.

Podemos indicar tres grandes areas de funciones que en su conjunto el
equipo comunitario tiene que asegurar (Marchioni, 2002):

— Area de la organizacién comunitaria: es el trabajo dedicado a la organi-
zacion de los recursos existentes para que orienten una parte de su tra-
bajo y de sus prestaciones al proceso comunitario, y a través de esto, al
mejor servicio de la comunidad y a la solucién de los problemas colecti-
vos y comunitarios. Este trabajo se concreta fundamentalmente en una
accion de coordinacién, programacion y planificacion.

— Area del desarrollo comunitario: es el trabajo dirigido a la potenciacién
y desarrollo del «tejido social de la comunidad» y consiste en el apoyo y
sostén a los grupos y asociaciones existentes para el fomento de sus pro-
pias finalidades; fomentar el nacimiento de nuevos grupos y asociacio-
nes de todo tipo; facilitar experiencias de trabajo colaborativo y favorecer
procesos de participacién en las actividades que se desarrollan en la
comunidad.

— Area del conocimiento: un proceso comunitario no puede desarrollarse
sin el conocimiento (lo mas cientifico posible) de la comunidad, de sus
problemas y de las posibles soluciones. Para ello hay que «escuchar a la
comunidad» y facilitar el conocimiento compartido de su realidad,
creando las condiciones para que el conjunto de la comunidad —tam-
bién aquellos actores que regularmente carecen de voz— pueda plantear
sus intereses y avanzar hacia metas compartidas de cambio social en un
sistema mas participativo.

La conformacién del equipo comunitario y sus roles contemplaria:

— Facilitador: aporta métodos para facilitar relaciones asertivas con y
entre todos los protagonistas.

— Dinamizador: fomenta la confianza y la colaboracién entre los protago-
nistas.

— Comunicador: favorece la visualizacién de ideas, emociones, conoci-
mientos.

— Investigador: coordina y desarrolla la investigacion utilizando métodos
participativos y el conocimiento existente.

— Capacitador: proporciona conocimiento de la metodologia comunitaria
—fnalidades estratégicas, herramientas— a los protagonistas.

que no ha recibido en su itinerario formativo formal, o los trabajadores de los servicios sociales
municipales, etc.
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— Mediador: media entre las partes y favorece la resolucién creativa de
conflictos.

— Cocreador: genera condiciones para facilitar la creatividad social, impli-
cando a la comunidad en la exploracion de alternativas a lo establecido
y de nuevas realidades.

Algo recogido en textos precedentes (Marchioni, 2002) que nos permitimos
recuperar aqui dada su vigencia y pertinencia en el momento actual es la exis-
tencia de dos conceptos fundamentales en los que se inspiran las actuaciones
concretas, los instrumentos y el modus operandi del equipo comunitario, asi
como de los eventuales colaboradores, es decir, de todos aquellos que intervie-
nen en el proceso comunitario con un papel técnico y profesional. Los dos
conceptos sobre los que gira la metodologia comunitaria? son participacién y
organizacion.

El proceso comunitario —de desarrollo local y social— no va a existir nunca
si los diversos protagonistas —y, en principal lugar, la poblacién— no partici-
pan activa y directamente en él. Un proceso comunitario con vocaciéon de
transformacioén social no consiste en ofertar actividades, prestaciones, progra-
mas, etc., a la poblacién para que los consuma, sino en promover ocasiones
concretas y reales —adecuadas a la realidad en la que se realiza el proceso— de
participar activamente en las decisiones, medidas organizativas y realizacién
de programas que entre los participantes se consideran importantes o ttiles o
necesarios. La funcién fundamental del equipo comunitario no es hacer estas
cosas por cuenta de la poblacién, sino ayudar técnicamente a la misma para
organizarse, utilizando y valorizando los recursos existentes y buscando otros
recursos para poder enfrentar y solventar la situacién x, el programa vy o la ini-
ciativa k. El equipo comunitario tiene que facilitar que la participacion sea real
y que consiga, en la medida de lo posible, los efectos esperados. El equipo
tiene, por lo tanto, una funcién eminentemente educativa y pedagdgica
—mayéutica— no porque ensefie a la gente, sino porque organiza el proceso y
las actuaciones para que de todo ello se aprenda a participar?.

2 Por metodologia comunitaria se entiende el conjunto de instrumentos y acciones que per-
miten aplicar en una realidad concreta y determinada una serie de principios, planteamientos y
finalidades teéricamente desarrollados. No son actos o acciones casuales y puntuales que se van
usando segun las circunstancias, sino un conjunto de elementos organizados de modo flexible
para aplicarse a diferentes realidades, sin perder la coherencia.

3 En este proceso y en estas relaciones no todo el mundo puede participar de la misma
manera. La praxis también nos ha ensefiado que cada persona (o grupo, asociacién o servicio)
tiene que elegir libre y auténomamente el nivel o el grado de implicacién en el proceso. Es esta
la teoria de los tres circulos, que permite la maxima utilizacion posible de los recursos existen-
tes gracias al hecho de que cada uno decide libremente su implicacién y su nivel de responsa-
bilizacién en el proceso. Es otra forma de eliminar barreras y favorecer cauces de participacién
no univocos o unicos, sino a medida de las posibilidades reales de las personas y de las organi-
zaciones.
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Ahora bien, para lograr el desarrollo y la sostenibilidad del andamiento
ciclico del proceso comunitario habremos de articular una serie de elementos
metodolégicos permanentes —que mencionamos a continuacién, sin animo
de ser exhaustivos—. Una descripcién mas detallada la ofrecemos en trabajos
anteriores (Marchioni, 1999; 2002).

La informacién y la documentacion

Un proceso comunitario no se puede entender sin una amplia y continua infor-
macion a los tres protagonistas de las actividades, proyectos, programas, éxitos,
fracasos, etc., del mismo. Se puede afirmar que sin informacién no hay partici-
pacién, aunque tampoco es suficiente informar para que haya participacion.

La experiencia nos dice que la informacién tiene que ser la misma para los
tres protagonistas, para que puedan participar paritariamente en el proceso, aun-
que con diferentes lenguajes, para que sea comprensible y utilizable por los tres.

También existe un principio importante que hay que aplicar continua-
mente, y es el principio de la devolucién y socializacién de la informacién y de
los conocimientos (relacionados con los estudios o actividades y programas
que se realizan), sobre todo en el caso de estudios e investigaciones participa-
tivos que se hayan hecho; los resultados tienen que ser divulgados y socializa-
dos para que realmente sirvan al proceso de transformacion de la comunidad
puesto en marcha.

De todo esto se deriva que la informacién, como instrumento para la par-
ticipacion, requiere una actividad y un trabajo permanente y constante. Todo
proceso comunitario necesita de un adecuado sistema de documentacién que
permita realizar tanto una evaluacion correcta del trabajo realizado como una
informacién permanente a la comunidad. Todo trabajo comunitario es y tiene
que ser «publico» y sin una documentacién de todo lo que se hace seria impo-
sible asegurar la publicidad de lo que se hace, de cémo se hace y por qué se
hace. Ello también es parte del trabajo del equipo comunitario.

La coordinacién y la colaboracion

La intervencién comunitaria no tiene que sobreponerse a lo que ya se esta
haciendo en una comunidad. Como es natural, la vida de una comunidad no
empieza cuando nosotros empezamos la intervencion. Asi que es fundamental
que esta no se sobreponga sino que se integre con lo que se esta haciendo.
Hoy en dia, generalmente, gracias a la presencia de muchos y diferentes recur-
sos, en cualquier comunidad se estan llevando a cabo muchos programas y
proyectos, aunque en la mayoria de las situaciones de manera descoordinada
y, en cierta medida, casual, discontinua, puntual...
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Por lo tanto, y en primer lugar, la intervenciéon comunitaria tiene que valo-
rizar lo que ya existe, lo que ya se esta haciendo, y si hay que cambiar o mejo-
rar las cosas este cambio no puede ser autoritariamente impuesto, sino que
debe ser asumido y promovido por las mismas personas/organizaciones que
lo estan realizando.

Es evidente que sin una nueva y funcional relacion entre todos los recursos
existentes es muy dificil, si no imposible, que se pueda llevar adelante un pro-
ceso comunitario. Dejando claro que nadie va a coordinar la actividad profe-
sional de cada recurso en su propio dambito, si se quiere subrayar la necesidad
de poder contar con todos ellos a la hora de realizar la intervencién comuni-
taria en la medida en que cada uno de ellos quiera y pueda implicarse.

Hablamos aqui de nuevas relaciones, de coordinacién y de colaboracién de
los recursos técnico-profesionales, sin olvidar que también los demas prota-
gonistas —antes mencionados— a lo largo del proceso pueden dotarse —y
serfa deseable que lo hiciesen— de espacios propios de relacién y colabora-
cién: un espacio de relacién institucional, un espacio de relacién técnico y un
espacio de relacién ciudadano, con encuentros comunitarios en los que los
tres tengan presencia y participacién, compartiendo los momentos, los pro-
ductos y los resultados que el proceso comunitario ha permitido.

El conocimiento y la audicién

Una comunidad no puede avanzar en su proceso de cambio y de mejora de lo
existente sin conocerse a si misma. Por ello, en el proceso comunitario el estu-
dio y el conocimiento de la realidad —sus modificaciones, sus problemas y sus
potencialidades, etc.— son una necesidad intrinseca a la que hay que dar res-
puesta. A lo largo del proceso habra diferentes momentos y diferentes necesi-
dades, pero todo ello tiene que tener en cuenta lo siguiente:

— Toda actividad de estudio sirve para el conocimiento de la realidad que
se quiere modificar, y por ello los tres protagonistas tienen que poder
disponer de sus resultados.

— La socializacién de los conocimientos (mismo contenido, aunque en
diferentes formas, para los tres protagonistas) permite la participacién
de forma paritaria y facilita el debate mas objetivo de los temas o pro-
blemas que hay que abordar.

— Toda la actividad de estudio tiene que ser llevada a cabo de manera par-
ticipativa, implicando siempre a los tres protagonistas.

Por ello, la metodologia fundamental en este terreno es la investigacion par-
ticipativa, investigacién/accion y, en particular, la audicién, un método basado
fundamentalmente en la escucha activa a los tres protagonistas.
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Es esencial que los conocimientos producidos sean resultado de la partici-
pacién activa del mayor nimero de personas e instituciones posible, y que
tanto unas como otras se sientan parte del proceso de realizacién del diagnds-
tico participativo; es decir, del instrumento fundamental para acordar cuales
son las tematicas comunitarias o de interés general que ningtn actor puede
afrontar individualmente. Entre estas tematicas va a estar también la salud
comunitaria, por ejemplo.

La programacion y la evaluacion

La programacion es inherente al proceso comunitario. Sin programacion el
proceso serfa un listado indistinto de hechos, actividades, proyectos..., los
objetivos se perderian de vista, los resultados inmediatos impedirian ver las
finalidades mas a largo plazo. El arbol impediria ver el bosque. En el apartado
de la programacién individualizamos dos niveles o ambitos:

— El ambito de la organizacién, en el que se organiza —y se intenta mejo-
rar— lo que ya existe, gracias a las nuevas relaciones cooperativas y
sinérgicas que se han ido estableciendo entre los recursos técnico-profe-
sionales, entre distintas asociaciones o grupos, etc., y gracias al mejor
conocimiento global de la realidad comunitaria.

— El 4mbito del desarrollo, en el que se intenta promover algo que no
existe y que permita afrontar aquellas teméticas prioritarias y de
interés general para la mejora de la comunidad. Estas temaéticas
«comunitarias» requieren de la aportacién integrada de las diferen-
tes Administraciones publicas y entidades privadas, del conjunto de
los recursos técnicos y una mas directa y comprometida participa-
cién de la ciudadania.

La programacioén lleva automaticamente a la evaluacién. El proceso comu-
nitario requiere de una evaluacién permanente. A este proposito simplemente
hay que recordar que la evaluacién comunitaria:

—no es un hecho técnico —aunque requiera de técnicas— sino «poli-
tico», y tiene que ser realizada por todos protagonistas participantes
del proceso;

— no se puede realizar si no se ha documentado el proceso, marcado los
objetivos que se querian alcanzar, sistematizado los métodos que se han
utilizado, etc. (todo ello requiere de un sistema de indicadores previo a
la evaluacién);

— sirve para corregir errores en el proceso y para reprogramar teniendo en
cuenta la realidad.
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Por lo tanto, programacién y evaluacién constituyen un tnico indisoluble,
aunque flexible y adaptable a las diferentes realidades y a las diferentes evolu-
ciones del proceso comunitario.

Los elementos metodolégicos sefialados —espacios de encuentro, nuevas y
colaborativas relaciones comunitarias; informacién, devolucién y socializa-
ci6n de los conocimientos; conocimiento compartido y diagnéstico comu-
nitario; programacién/evaluacién— se integran y combinan en un mismo
planteamiento global e integrado donde la participacién es el pilar fundamen-
tal o la espina dorsal del proceso de transformacion.

Ficura C.II.
DEL CONOCIMIENTO COMPARTIDO A LA PROGRAMACION COMUNITARIA
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C.3. Reflexiones sobre experiencias de intervencién
comunitaria

La necesidad de promover procesos sostenibles y permanentes —promovidos
por diferentes protagonistas y que han contado con equipos comunitarios— se
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ha realizado y documentado desde hace varios afos, sobre todo gracias a la
experiencias de los llamados «Planes y procesos comunitarios» (en Galicia, con
el Comisionado de Drogas de la Xunta; en Barcelona, con los Planes Comunita-
rios Municipales; en Canarias, con la Consejeria de Bienestar Social del Cabildo
de Fuerteventura; en Badajoz, con el Plan Comunitario de la Margen Derecha
del Guadiana, apoyado por la Consejeria de Sanidad de la Junta, etc.).

En unas situaciones los procesos han sido promovidos e impulsados por
instituciones publicas; en otras, por el movimiento vecinal (como en el caso
de la asociacién de vecinos del barrio de Caranza, en El Ferrol, o por la aso-
ciacion de vecinos de Trinitat Nova, en Barcelona, o de Nazaret, en Valencia);
o, también, por recursos técnicos como en el caso de la margen derecha del
Guadiana, promovido por miembros de los equipos de atencién primaria de
los centros de salud de la zona. Esta tltima iniciativa comunitaria ha derivado
después en la configuracion de una atencién primaria comunitaria gracias a
la experiencia del centro de salud El Progreso.

Todas estas experiencias han sido posibles gracias a la existencia de un «pro-
motor» y de un equipo comunitario «liberado» para el proceso comunitario.

Donde todo esto ha cuajado en una experiencia cualitativa y cuantitativa-
mente muy relevante —documentada y evaluada anualmente en un periodo
de siete afios— y que se desarrolla actualmente en 38 territorios de todo el
pais es el proyecto «Intervencién Comunitaria Intercultural» —ICI—, promo-
vido por la Obra Social La Caixa, dirigido por el profesor de la Universidad
Auténoma de Madrid Carlos Giménez, del IMEDES (Instituto Universitario
de Investigacién sobre Migraciones, Etnicidad y Desarrollo Social), y aseso-
rado metodolégicamente por quien firma este escrito, y por Milagros Ramasco
en el Ambito de la salud (Marchioni et al., 2015).

El proyecto ICI tiene como objetivo principal impulsar procesos que favo-
rezcan el desarrollo local y mejoren las condiciones de vida de la poblacién en
los territorios en los que se implementa, asi como prevenir y revertir situacio-
nes de conflictividad social en pro de la convivencia ciudadana intercultural.
De este proyecto, solo subrayar algunos elementos de innovacién respecto a
otras experiencias de intervencién comunitaria:

— Se desarrolla al mismo tiempo en diferentes realidades y con unos mis-
mos planteamientos conceptuales y metodolégicos, fundiendo, de
manera critica y osmotica, la experiencia del trabajo comunitario con la
experiencia de la mediacion.

— Afronta el desarrollo de las comunidades territoriales en un momento
de crisis y de recorte sustancial del Estado social, situandose asi en el
contexto de la nueva realidad social y politica.

— Plantea la cuestién de la interculturalidad que representa un reto per-
manente y estructural de las comunidades actualmente (Marchioni,
2014).
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Consideraciones finales

Las principales conclusiones que se derivan del conjunto de los apartados pre-
vios pueden ser resumidas en los siguientes puntos:

Sea quien sea quien promueva el proceso comunitario participativo,
este tiene que llegar a implicar a todos los protagonistas. Este elemento
garantiza, en primer lugar, el hecho de que el proceso, mas alla de quien
lo promueva, solo puede ser «publico» (en definitiva, un servicio
publico), que es patrimonio colectivo y comunitario del que nadie puede
apropiarse unilateralmente. Por ello el proceso comunitario al final ten-
dra que derivar en la creacién de un servicio comunitario que no existia;
o en la creacién de un centro comunitario permanente que tampoco
existia, o en su absorcién por planes locales —como los de inclusién o
de convivencia— que le den sostenibilidad y permanencia.

La necesaria existencia y permanencia en la comunidad de un equipo
comunitario cuyo trabajo es asegurar la continuidad y sostenibilidad de los
procesos comunitarios en el territorio como un servicio publico estable.
La modificacién —no impuesta, sino promovida de forma paulatina y
consensuada— de la manera de trabajar de los recursos existentes (ser-
vicios publicos municipales y autonémicos, recursos privados, ONG,
asociaciones, etc.), con la integracién del trabajo comunitario en sus
actuaciones y dedicando un tiempo a la colaboracién y coordinacion
con los demads recursos en programas comunitarios y participativos.
Esto significa, por ejemplo, cambios en la cartera de servicios de un cen-
tro de salud y una dedicacién comunitaria por parte del personal, asi
como circunstancias similares por parte de otros recursos técnicos exis-
tentes en la comunidad.

El reconocimiento por parte de todos los protagonistas de la necesidad
de mantener de manera continuada y sostenible la implicacién y las
mutuas relaciones en los procesos participativos comunitarios.

La constatacion de que el proceso comunitario se articula fundamental-
mente en cuatro momentos que tienden a repetirse ciclicamente con un
intervalo de tres o cuatro afios. Aun teniendo en cuenta que cada comu-
nidad y cada proceso son tinicos e irrepetibles en su particular realidad,
se puede teorizar que estos momentos del andamiento ciclico del pro-
ceso comunitario son los siguientes:

— La construccién de relaciones colaborativas con y entre los tres prota-
gonistas que intervienen en el proceso comunitario en paridad de con-
diciones y con diferentes papeles.

—La participacién igualitaria en la construcciéon participativa del
conocimiento compartido (monografia comunitaria y diagnéstico
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comunitario) que asegura un conocimiento global y compartido de
la realidad comunitaria que permite la colaboracion entre todos los
protagonistas para afrontar las tematicas comunitarias que ninguno
puede afrontar por si solo y que evidencia la necesidad compartida
de «mejorar lo existente».

— La construccién participativa de la programaciéon comunitaria que
identifica programas de interés general y también particulares de
mejora por parte de todos los recursos existentes.

— La evaluacién comunitaria que permite evaluar lo realizado, aportar
cambios y mejorar, actualizar el diagnéstico comunitario y la progra-
macién comunitaria.

En el desarrollo del ciclo comunitario se dan a la vez las dos posibilidades:
1) la mejora compartida de las necesidades y demandas comunitarias de inte-
rés general en las que todo el mundo —aunque con diferente papel y con dife-
rentes niveles de implicacion— se implica, y 2) las mejoras y cambios
—progresivos, graduales, compartidos y no impuestos— que cada recurso
quiere llevar a cabo gracias a la experiencia y a los resultados que el proceso
comunitario ha evidenciado.

Ficura C.II1.
CICLO DEL PROCESO COMUNITARIO
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Es en el marco de estas dos posibilidades en el que se inscriben los necesa-
rios cambios en la accién de los equipos de atencién primaria para avanzar en
el camino de la promocién de la salud comunitaria, al mismo tiempo que
aportan su contribucién al desarrollo de programas comunitarios global-
mente entendidos.



D

Visibilizar lo escondido: drogas, patologia y
normalidad, una perspectiva antropolégica

Oriol Romani

D.1. Drogas, etnografia y técnicas cualitativas

En este articulo abordo la utilidad de la etnografia y de una de sus practicas,
la biografia, tanto para el conocimiento cientifico del campo de las drogas
como para la intervencién en relaciéon con problemas que han suscitado algu-
nas de sus formas de uso y/o consumo. Por ello, planteo primero unas reflexio-
nes generales sobre las relaciones entre etnografia y drogas, por un lado; y
entre etnografia y técnicas cualitativas, por el otro. Después intento mostrar
la fecundidad de la biografia como herramienta analitica e interpretativa en el
campo de las drogas, en primer lugar, recordando algunas de las principales
aportaciones de las biografias en €l, y, en segundo lugar, con el analisis de una
de mis propias investigaciones. Creo que asi estamos en condiciones de mos-
trar c6mo la etnografia de las drogas ha propiciado un giro copernicano en la
visién de un aspecto central en este campo, como son las relaciones entre
patologia y normalidad, al visibilizar una serie de elementos y relaciones que
desde perspectivas teérico-metodolégicas mas clasicas de tipo sociolégico o
epidemiolégico no se podian captar!.

Etnografia y drogas
La etnografia, como practica de analisis de la realidad basada en una interac-

cién intensa y continuada con el grupo que estudiamos, se realiza a nivel
microsocial, es decir, alli donde se procesan de manera dindmica, y muchas

! Este apartado y el siguiente son en realidad una reescritura del texto de Romani (2012).
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veces contradictoria, un conjunto de practicas sociales y de percepciones cul-
turales que pueden formar parte tanto de la reproduccién, por un lado, como
de la impugnacion, por otro, de las estructuras sociales dominantes y las per-
cepciones socioculturales hegemoénicas, poniéndolas en continua tensién.
Recuerdo esto porque, si la etnografia puede resultar una herramienta meto-
dolégica muy util para el estudio del conjunto de la vida social, lo es de manera
especial para fenémenos etiquetados, criminalizados o estigmatizados, como
seria el de las drogas.

Esta estigmatizacién ha creado, mas que «poblaciones ocultas», como se
suelen denominar, una serie de actividades ocultas practicadas por diferentes
poblaciones: lo que pasa es que en unos casos dichas actividades las realiza-
ran poblaciones subalternas sobre las que confluyen diferentes etiquetas que
las hacen paradéjicamente muy visibles, mientras que en otros seran practi-
cadas por poblaciones en principio «fuera de toda sospecha». El estigma que
rodea a estas actividades crea una serie de barreras que hacen muy poco tutil
en ambos casos el uso de las metodologias y técnicas mas clasicas de la socio-
logia o la epidemiologia, aunque la etnografia nos ha ayudado a descubrir
precisamente que la poblacién méas normalizada tiene mas mecanismos de
poder para defenderse respecto a los «intrusos», lo cual no quiere decir que no
practique conductas «mal vistas», como consumir drogas ilegales.

A pesar de que, como veremos, ya ha habido un desarrollo de la etnografia
y de otras técnicas cualitativas de investigacién que han permitido acercarnos
a una visién mas compleja y, por ello, més cientifica del tema que nos ocupa,
todavia dominan en él investigaciones que, aunque a veces exhiban una gran
sofisticacién tecnolégica —como ocurre ultimamente, por ejemplo, con el
auge de las neurociencias—, rara vez han hecho la indispensable ruptura epis-
temolégica que exige todo planteamiento cientifico, es decir, la necesaria cri-
tica y distanciamiento del sentido comin dominante. Asi ocurre, por ejemplo,
en programas de prevencion, dirigidos principalmente a la juventud, basa-
dos en recientes descubrimientos neurocientificos sobre las drogas, con toda
la legitimidad social que ello supone, pero que sitiian este conocimiento en un
contexto epistemoldgico que aisla los datos manejados de los miiltiples y com-
plejos contextos donde estos aparecen, posibilitando asi una operacion ideo-
légica que filtra toda su interpretacién hacia la confirmacién de un discurso
patologizante preexistente, a veces incluso en contradiccién con algunos de
los datos utilizados 2.

En un campo como el de las drogas, donde lo que se considera bueno/malo,
sano/insano, normal/desviado, etc., tiene unas arraigadas emociones, base de

2 Un ejemplo paradigmaético de ello fue la campaiia de la Fundacién Social de La Caixa titu-
lada «Hablemos de drogas», dirigida sobre todo a jévenes, padres y educadores, que hace unos
afios dio vueltas por toda Espafia, y que todavia se puede visitar online en: http://www.hablemos-
dedrogas.org/ca/home.
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«creencias incontestables», la etnografia, y sobre todo aquella que se ha practi-
cado desde un planteamiento teérico-metodolégico critico y relacional 3, ha
permitido «descentrar» las perspectivas estigmatizadoras y etnocéntricas en
que habian situado el tema las teorias hegemoénicas emanadas del prohibicio-
nismo*, sobre todo a través de disciplinas como la psiquiatria o la criminologia.
Lo que ha conllevado descubrimientos significativos, precisamente por el hecho
de que son cosas que ahora parecen elementales, pero que se nos habian hecho
invisibles. Por ejemplo, que los consumidores probleméticos son una parte
minoritaria de los consumidores de todo tipo de drogas, una amplia parte de la
poblacién que no hace mas que realizar una practica estructural en todas las
sociedades humanas; que drogas hay de muchos tipos, legales, ilegales o para-
legales; también ha permitido ilustrar el lugar central que juega el placer en las
vidas humanas, aunque las investigaciones centradas en las relaciones entre
drogas y placer han sido muy limitadas (O'Malley y Valverde, 2004; Moore,
2008), lo cual nos habla de otra cuestién que ha hecho emerger, como es el rol
central de las politicas de drogas en los mecanismos contemporaneos de con-
trol social, a los que la propia investigacién no es ajena (Romani, 2013).

Queria enfatizar finalmente otro aspecto que el hecho de interpretar las
practicas y las narrativas, no solo de los consumidores de drogas etiquetados
como tales, sino de los demds protagonistas que forman parte de su mundo,
en términos de sus propias culturas y las relaciones de poder que los conec-
tan, ha permitido cuestionar, también, un concepto como el de adiccién, que
en su elaboracién hegemonica ha pretendido presentarse como una enferme-
dad cerebral, evidenciando su base histérico-politica. En todo caso, cuando
podemos considerar que una persona estd en una situacion de dependencia,
tendremos que tener en cuenta no solo y de manera aislada los elementos far-
macolégicos implicados, sino las relaciones que estos tienen con muchas
otras variables que los condicionan y modifican, desde de su estado fisico y
psiquico hasta la identidad que uno adquiere siendo «drogadicto» (segtun el
discurso hegemoénico), o consumidor de una u otra droga, pasando por las

3 Desde la antropologia, uno de los principales autores que han insistido en la necesidad de
una perspectiva critica, que lleva a problematizar teéricamente lo que nos puede parecer mas
incuestionable, y relacional, no solo porque la relacién con los demaés es la base de toda etnogra-
fia, sino porque la calidad relacional es la que nos permite interpretar mejor, con todas sus con-
tradicciones y matices, los fenémenos de la realidad a diferentes niveles, ha sido Eduardo
Menéndez (2002; 2009).

4 Nos referimos a las percepciones, discursos y politicas consistentes en la prohibicién penal
de algunas drogas muy variadas entre ellas (unas ya conocidas tradicionalmente, otras nuevas),
etiquetando a ese conjunto como droga, y criminalizando a todas las personas que se relacionen
con ellas en sus distintas fases de cultivo, fabricacion, distribucién, comercio y consumo. Se trata
de un experimento, realizado a lo largo del siglo xx, que ahora que se ha podido evaluar ha mos-
trado su fracaso no solo en términos de sus objetivos explicitos («un mundo sin droga»), sino por
sus altos costes en salud publica, derechos humanos y cohesién social (Romani, 2004; Barra y
Joloy, 2011; Count the Cost, 2012; Mir6, 2014; Martinez Or6 y Romani, 2016).
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dosis y técnicas de uso, las expectativas culturales sobre sus efectos, «efectos
esperados», la identificacion con ciertas personas, situaciones vividas, ritua-
les especificos, un determinado uso del espacio y del tiempo..., en fin, todo
lo que esa persona entienda que le puede permitir repetir la experiencia grati-
ficante del consumo entendida como placer maximo (Alexander et al., 1978;
Peele, 1990; Raikhel y Garriot, 2013; Apud y Romani, 2016)°5.

Etnografia y técnicas cualitativas

En las ciencias sociales, cada una de las metodologias utilizadas en distin-
tas investigaciones esta ligada a unas determinadas exigencias teérico-epis-
temoldbgicas, y, a pesar de que para tener el méaximo de conocimiento sobre
un mismo fenémeno nos interese poder analizarlo desde todos los diferen-
tes puntos de vista posibles, la colaboracién que esto requiere debe basarse
en unos consensos entre las diferentes disciplinas que participan en ellas.
Podemos trabajar con datos provenientes de diversas fuentes disciplinares,
organizandolos e interpretdndolos en un determinado marco teérico-meto-
dolégico que siempre deberemos de explicitar; o bien podemos analizar el
tema que nos interese desde distintas disciplinas, pero sin desvirtuar su
coherencia metodolégica, sino partiendo del maximo rigor en cada una de
ellas °. En relacion con esto, me interesa hacer una pequena disquisicién
sobre lo que podriamos llamar una cierta banalizacién de las técnicas cua-
litativas.

Quiza el hecho de llamarlas de esta manera ya nos deberia poner en alerta
sobre el hecho de que parece que estemos hablando de unas técnicas inter-
cambiables con otras técnicas de tipo cuantitativo cuando, si hablamos con
precision y siguiendo un muy recomendable texto de Orti (1993), deberiamos
referirnos a practicas cualitativas. Una etnografia fecunda nos obliga a rom-
per con la separacién sujeto-objeto, propia de otros marcos epistemolégicos,
y a hacer un seguimiento sistematico de los intrincados procesos que consti-
tuyen la vida de los sujetos con los que se trabaja, recogiendo datos de todo
tipo (materiales y simbdlicos), de manera racional, pero sin olvidarnos de los
que solo se captan a nivel sensible (para poderlos integrar luego en la raciona-
lidad del analisis); lo que supone una cierta capacidad de gestionar las relacio-
nes entre las diferentes subjetividades en circulacién dentro de aquellos
procesos, incluida la del propio etnégrafo, que, en esta metodologia, es el
principal instrumento con el que contamos. De forma coherente con todo ello,

> Una buena sintesis de las relaciones entre etnografia y drogas puede verse en Llort (2016).

¢ El tema de las posibles formas de colaboracion entre diferentes disciplinas, no solo en el
campo de las drogas, sino en el de la salud en general, esta planteado en el volumen coordinado
por Haro (2011).
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se utiliza un tipo de anadlisis inductivo y dialéctico, en el que hay una reali-
mentacién continua entre trabajo de campo y produccién de teoria.

Como nos recuerda un veterano de las etnografias sobre drogas (Agar, 2002),
uno de los problemas que ahora tenemos es la imprecisiéon de muchas investi-
gaciones que se reclaman como cualitativas cuando, «en los viejos tiempos», en
que no se habian descubierto las posibles utilidades politicas de este tipo de
metodologia, hablar de cualitativo significaba hablar de etnografia y, por tanto,
de antropologia y trabajo de campo en el sentido mas clasico del término: un
trabajo sobre el terreno de larga duracién en el que la observacion participante
era el elemento basico —y en el contexto del cual se pueden recoger las biogra-
fias y otros tipos de narrativas—. En cambio, actualmente muchas veces nos
encontramos ante un cierto «cualitativismo» que parece querer esquivar las exi-
gencias de un trabajo riguroso y sistemaético y en el que, con un par de grupos
de discusion y alguna entrevista en profundidad, parece que ya es suficiente.
Actitud reforzada por la coincidencia de intereses entre universidades impreg-
nadas de «productivismo», ciertas ONG o empresas del tercer sector que bus-
can su espacio, y Administraciones (desde el nivel local hasta el internacional)
que con poco dinero quieren saber muchas cosas (Ramirez, 2013).

Lo que acabo de decir no niega la utilidad de una investigacién cualitativa
que podriamos calificar como mas «posibilista» que la etnografia propia-
mente dicha, y que yo mismo he practicado mas de una vez, sino que lo que
reclamo es que haya la claridad cientifica de llamar a cada cosa por su nom-
bre. Precisamente en el campo de las drogas hemos utilizado dos instrumen-
tos cualitativos que han mostrado su eficacia para lo que pueden ofrecer: por
un lado, las «etnografias rapidas» (Scrimshaw y Hurtado, 1988; Stimson et al.,
1998; Sepulveda et al., 2002), y por el otro, los «observatorios etnograficos»
(Preble, 1980; Goldstein et al., 1990; Diaz et al., 1998, Pallarés et al., 2007), en
los que siempre se ha sefialado que no se trata de sustituir la investigacién
etnografica por estos dispositivos, sino de disponer de un instrumento de
deteccién y respuesta rapida. Es decir, este tipo de instrumentos cualitativos
pueden ser de gran utilidad si tenemos claro que su principal finalidad es la de
producir trabajos exploratorios, que nos deberian orientar hacia aquellos
aspectos que, por ser estratégicos, desde el punto de vista de la intervencién
social y/o del conocimiento cientifico, realmente valgan la pena profundizar
desde un punto de vista etnografico. Lo que resulta estéril es que caigamos en
el error de considerar sus resultados como concluyentes, olviddndonos de su
caracter preliminar.

D.2. Aportaciones biograficas al campo de las drogas

Con la biografia estamos ante aquella posibilidad de captar la historia social
a través de la vida de una persona, de desarrollar en un caso concreto la
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interseccién entre biografia e historia que Mills (1987) consideraba el corazén
de la ciencia social, ya que en el desarrollo de la historia de la vida de una per-
sona podemos ver en toda su complejidad y viveza cuél ha sido su mundo; eso
si, interpretado por ella misma ante los requerimientos de otra persona, que
es quien lleva la investigacién. Por eso es importante tener en cuenta las con-
diciones materiales y simbdlicas en las que se construye un relato biogréfico
para que el conocimiento de estas condiciones de produccién permita una
mejor interpretacién del mismo sin caer en el espejismo de que lo que nos han
explicado es la tnica verdad posible sobre su vida, posicién que resultaria
poco productiva desde un punto de vista cientifico’. Una vez aclarado esto,
veremos algunas aportaciones de biografias, realizadas en etnografias o en
otros trabajos cualitativos, que han resultado significativas en el estudio de las
drogas.

Una primera biografia que fue decisiva para cambiar la imagen domi-
nante sobre los «drogadictos» es la que recogié Howard Becker de labios de
Janet Clark, mientras hacia el trabajo de campo que le sirvié para elaborar
Outsiders (Becker, 2009), donde, aplicando una orientacién interaccionista
simbélica, ponia de relieve el rol central de la reaccién social en los procesos
de definicién de la desviacion social. La historia de Janet (publicada por Hug-
hes, 1961), consumidora de heroina y dealer en su barrio, ofrece una imagen
de esta mujer que, lejos de los retratos de adictos/victimas/delincuentes de las
perspectivas psiquidtricas o criminolégicas, encuentra «un lugar en el
mundo» que le permite vivir con cierta dignidad, precisamente gracias a sus
actividades relacionadas con la heroina. Esta historia, junto con el estudio
sobre la marihuana —una parte central del citado libro de Becker—, propicio
un giro radical en la visién de los consumidores de drogas, que pasé de los
estereotipos producidos por los etiquetamientos disciplinares como los men-
cionados a ser mucho mas compleja. Otro estudio especifico de mujeres con-
sumidoras no se dio hasta muchos afios mas tarde, con la obra de Rosenbaum
(1981) sobre heroinémanas, y, en el caso espaiiol, al cabo de veinte afos mas,
con la monografia de Romo (2001) sobre mujeres y drogas de sintesis.

Agar (1973), que profundiza también en la complejidad de la vida de sus
estudiados, es un paso importante en la sistematizacion de esta perspectiva,
dada la preocupacién metodolégica que presenta de principio a fin. Esta obra
comenzo6 como parte de su trabajo en un centro de tratamiento, lo cual forma
parte de una tradicién de etnégrafos que empiezan a trabajar a partir de pro-
fesiones ligadas a la intervencion social, mientras que otros elaboran sus bio-
grafias como parte de un trabajo de campo antropolégico mas o menos clasico
que se realiza en el contexto de sus carreras universitarias.

7 Sobre la biografia y sus multiples usos podemos ver, entre otros, Ferrarotti (1981), Pifia,
(1988), Pujadas (1992), Sarabia (1992), Prat et al. (2004), Feixa (2006) o Romani (2015).
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La obra de Romani (1983), que narra la historia de «El Botas», un grifota
tradicional de la miserable sociedad de la posguerra espafola que luego se
monta en el desarrollismo y la modernidad, permite hacerse alguna idea de
los cambios culturales que hubo al final del Franquismo e inicio de la Transi-
cién, entre ellos, la aparicién del «problema de la droga». Del cual se puede
ver muy bien su evolucion en Espafia si después leemos la historia de Julidn
(Gamella, 1990), donde todo el mundo de la contracultura que parecia encu-
brir el mundo marginal del que provenia «El Botas» ha sido sustituido por la
presencia descarnada de la heroina, que sittia en primer plano la exclusién
social que sufre una determinada juventud de la generacién siguiente.

Mientras tanto, Funes y Romani (1985), en un analisis de una veintena de
historias de vida de exheroinémanos, realizado a partir del concepto de pro-
cesos asistenciales (Comelles, 1985), ponen de relieve la importancia deci-
siva de ciertos vectores contextuales en sus itinerarios, frente a ciertos
dogmas psiquiatrizantes que tendian a enturbiar la clinica de los heroiné-
manos que entonces se iniciaba por estos pagos. Aun en la década de los
ochenta, Parker y Newcombe (1988), a través de las variadas trayectorias de
diferentes heroinémanos, analizan las transformaciones producidas por
una «crisis de heroina», no solo en sus consumidores, sino también en su
contexto social; mientras que Denzin (1989a) hace una buena historia de un
alcohdélico anénimo.

Ya en la década de los noventa, ademas de la investigacién de Romani et al.
(1992) que veremos en el préximo punto, se publica la monografia de Bour-
gois (1996), donde, a través de las historias de Primo y sus amigos, documenta
sé6lidamente la incidencia de la economia politica en la vida de los vendedores
de crack y del conjunto del barrio de Harlem, poco antes de sus transforma-
ciones urbanisticas. Finalmente, Gamella y Alvarez Roldan (1997), en su libro
sobre el éxtasis en Espana, incluyen un apéndice donde a través de la sintesis
de siete biografias de consumidores de esta droga se pone de relieve la utili-
dad de la 6ptica biografica para indagar experiencias, circunstancias, motivos
y representaciones sociales en torno a este consumo.

A partir del afio 2000, vale la pena sefialar la monografia de Brandes (2002)
sobre los alcohdlicos anénimos, en la que encontramos agudas reflexiones sobre
las percepciones de su situacién y experiencias que nos muestran sus narracio-
nes; la monografia de Garcia Prado (2002), donde, combinando una clasica
entrevista autobiografica con el uso de un diario escrito por uno de los dos pro-
tagonistas, ya fallecido, nos muestra cdmo la heroina irrumpié6 en trayectorias
juveniles de compromiso politico previo, y otra obra de Gamella, en este caso
con M. Luisa Jiménez (2003), donde las biografias y las situaciones analizadas se
proyectan sobre el fondo de las relaciones de tres generaciones de consumidores
de cannabis en Espana. Finalmente, la monografia de Epele (2010) pone en evi-
dencia de manera muy clara como las historias de sus protagonistas del barrio
se articulan con las condiciones socioeconémicas generales, ofreciéndonos un
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impactante cuadro de las relaciones entre pobreza, salud y drogas en el Buenos
Aires del «corralito» del cambio de siglo.

D.3. Situacién en Espaiia: construccion social de un
fenéomeno, trayectorias dependientes y estilos de vida

En esta investigacién analizamos cémo inciden en las trayectorias de diferentes
heroinémanos las redes sociales de barrio, amigos, parientes o conocidos, y su
economia, vivienda y ocio, para que estos se alejen de su consumo, o persistan
en él, aunque sea de manera diferente. Aqui me limitaré a transcribir una sinte-
sis tedrico-metodoldgica que aparecié originalmente en Romani (2008), aun-
que el estudio mas completo se encuentra en Romani et al. (1992). En estos
momentos existen todavia en Espafia un conjunto de mecanismos de gestién y
control social, de orientaciones de valores, un imaginario popular, unas ciertas
patologias, etc., alrededor de «la droga», que fueron cuajando en los veinte afios
del siglo pasado que van, aproximadamente, de principios de los afos setenta a
los de los noventa, y durante los cuales se fueron desarrollando y articulando
una serie de practicas sociales y de discursos culturales que llevaron a la cons-
truccién social del «problema de la droga» en nuestro pais, construccién en
la que el protagonismo de la heroina, paradigma de «la droga», fue central.
Aunque hay que advertir que ahora estamos ya en otra fase, en la que la heroina
ha perdido dicho protagonismo en favor de la «normalizacién» de los usos de
distintas drogas, basicamente alcohol, tabaco, cannabis y cocaina.

No voy a desarrollar aqui el analisis empirico de este periodo histérico, ya
realizado en otros lugares (v., por €j., Romani, 2004, pp. 85-116), sino que me
interesa hacer referencia a él para subrayar un enfoque metodolégico que nos
permite visualizar los distintos elementos, con sus tipos de relaciones, que
estan detras de procesos como este, y que van mucho mas alla de las sustan-
cias. Enfoque en el que no se priorizan como factor causal del fenémeno los
aspectos farmacolégicos del consumo de un producto, sino que estos se inte-
gran en un cuadro de relaciones complejas en el que los niveles mas determi-
nantes serian el contexto sociocultural y politico, las caracteristicas generales,
con sus pautas dominantes en cada momento, de los consumos de las distintas
drogas, legales o ilegales, y los dispositivos de intervencion social, con sus mar-
cos tedricos, profesionales y legales. Lo cual nos permitira contemplar, en su
interior, a los individuos, con todos sus deseos, sufrimientos, expectativas,
relaciones..., algunas de estas tltimas, con distintas sustancias, y los contextos
socioculturales en los que se dan dichas vivencias y relaciones. De ese modo se
podra ver como los factores microsociales, personales, locales, se articulan con
otros mas macrosociales a través de un desarrollo histérico especifico.

Siguiendo este enfoque metodolégico podemos acercarnos a explicar por
qué, desde el final del Franquismo, se va creando una alarma social en torno
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a «la droga» totalmente desproporcionada con algunos supuestos indicadores
de su negatividad (como nivel de morbimortalidad, de gasto publico, etc.),
mucho mas altos para otros fenémenos sociales, como el de la circulacién
automovilistica, o la siniestralidad laboral, para poner dos clasicos ejemplos.
Esta prioridad del «problema de la droga», que durante los afios ochenta apa-
recia como uno de los primeros temas de preocupacién ciudadana, hay que
relacionarla con distintas funciones sociales y significados culturales que
dicho problema concitaba. La «lucha contra la droga» condensaba, de algin
modo, la simbolizaciéon de unas normas de vida que hay que defender (sobre
todo en momentos de tantos cambios); la identificacion —positiva o nega-
tiva— de las drogas con determinados grupos permitia «situarse relacional-
mente» de manera rapida; la manipulacién de algunos de estos grupos,
presentando a «la droga», sobre todo a través de los medios de comunicacién
masivos, como una de las consecuencias del cambio politico y social; «la
droga» como un metalenguaje que permitia la expresion vicaria de necesida-
des/expectativas personales y sociales. En definitiva, a través del analisis de la
construccién social del «problema de la droga» en Espafia durante las tltimas
décadas del s. xx, podemos contemplar el importante papel que dicho pro-
blema social jugé en el intento de consolidacién y ampliacién del consenso
social en un momento de profundas crisis socioeconémicas y culturales, lo
cual tuvo serias consecuencias para algunos grupos de personas.

En efecto, los avatares de esta transicién se pueden ilustrar con una de las
figuras que emergerda durante estos procesos y que, con mucho, sera la mas
popular de todas, la del «drogadicto»: no se referird a todos los consumidores
de heroina, ni a todos los drogodependientes que pudieran tener la heroina
como droga-eje de sus consumos, sino a un cierto tipo de joven urbano que apa-
rece como no normativo, de aspecto desalifiado, «extrafio». Tendra la paradé-
jica ambigiiedad de todo estereotipo, pero incluye dos variantes principales:
una corresponderia al freak de otras sociedades urbanas contemporéneas, que
puede ser consumidor de cannabis y estar mas o menos involucrado en distin-
tos movimientos de tipo contracultural; mientras que la otra, que no excluye en
algunos casos cierta identidad con la primera, se caracterizaria especificamente
por referirse a jévenes urbanos de sectores populares, en muchos casos con
experiencias familiares mas o menos conflictivas, fracaso escolar, no insercién
laboral, involucrados con cierta regularidad en actividades delincuenciales o
similares, con contactos tempranos con distintas drogas y adquisicion de la via
endovenosa como técnica de uso para muchas de ellas. La mayoria acabaran
teniendo los opidceos como droga-eje de sus policonsumos, en los que persisti-
ran —a pesar de todos los problemas fisicos, psiquicos, relacionales, legales,
etc., que les comporta— como elemento clave de un estilo de vida que, en el
contexto en que les tocé vivir, resulté ser muy patologizante para ellos, tanto
desde el punto de vista sanitario como social; aunque, la mayor parte de la
veces, a su pesar, jugaron con mucha eficacia el rol social del chivo expiatorio.
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Ellos, junto con otros muy distintos, fueron uno de los grupos de perso-
nas que contribuyeron a configurar la sociedad espafiola durante estos veinte
afios, aunque en su caso desde una clara posicion de subalternidad. Y es en
esta sociedad donde el conjunto de personas que la forman ha ido reactuali-
zando permanentemente sus experiencias sociales (economia, habitat, fami-
lia, escuela, trabajo, ocio, etc.), sus visiones del mundo, sus relaciones
sociales. Entre dichas experiencias podemos afirmar que una muy generali-
zada ha sido algun tipo de contacto con las drogas, legales o ilegales: mien-
tras que para la mayoria de la poblacién esto no ha tenido mayor trascendencia
que la de tratarse de unos elementos mas de su vida cotidiana que ha ido
gestionando como mejor ha sabido, para algunos segmentos de ella, espe-
cialmente vulnerables desde el punto de vista social, cultural y/o psicolégico,
dicho contacto ha resultado muy negativo. ¢Por qué? Basicamente porque
una cierta dindmica econémica, social y politica (auge del neoliberalismo,
incrementando las politicas prohibicionistas respecto a las drogas como un
elemento central) ha impuesto a la circulacién de drogas en nuestra socie-
dad las peores condiciones posibles, propiciando que la criminalizacién, la
estigmatizacién y marginalizacién, la insalubridad, la morbilidad, etc., se
hayan enroscado en sus ya complicadas vidas, haciéndolas en muchos casos
practicamente invivibles.

Veamos esto a partir de una investigacién concreta, de tipo etnogréfico, en
la que se estudiaron las trayectorias e itinerarios de 41 consumidores y ex-
consumidores que en algin momento mantuvieron una relacién de depen-
dencia con la heroina, situados en Catalufia (Espafia) en el periodo 1970-1990
(Romani, 1992; Pallarés, 1996). El estudio se centraba en valorar la depen-
dencia no solo a partir del consumo de la sustancia: dosis, frecuencias de
consumo, existencia del sindrome de abstinencia, voluntad —y a veces inca-
pacidad— de dejar la sustancia; sino que también se tenian en cuenta los com-
ponentes socioculturales de la misma. Uno de los elementos definitorios
resulté ser que la heroina y su consumo adquirian para los consumidores
dependientes una centralidad en sus vidas alrededor de la cual giraban todas
sus actividades, de forma tal que llegaban a marcar un estilo de vida.

Metodolégicamente concebimos el estilo de vida como un concepto heuris-
tico, que se refiere a los habitos adquiridos, consciente o inconscientemente,
por los sujetos de un grupo social, a partir de sus condiciones materiales e
ideolégicas de existencia (ver Menéndez, 1998, pp. 49-51). Esta visién permite
entender la totalidad del comportamiento de los heroinémanos sin centrarnos
solo en los consumos, que en el modelo de andlisis son una variable més junto
con otras de caracter psicosocial y sociocultural. El estilo de vida permite una
mejor comprension e integracién de los datos recogidos a partir de concebir
el consumo de heroina como un proceso o itinerario, con fases y recorridos
muy diferentes, pero que pueden ser explicitados de la siguiente forma: inicio,
reconocimiento de la relacion con la heroina como de dependencia, vivencia



INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 241

de la situacién como insostenible, intentos de dejar la sustancia (con ayuda
asistencial o no).

En el inicio, la razén fundamental para acercarse a la heroina no parece
determinada por las caracteristicas farmacolégicas de la sustancia, que tienen
un papel secundario en relacién con los motivos fundamentados en elementos
socioculturales, presentes tanto a nivel macrosocial como en el contexto inme-
diato de los consumidores.

Ademas, la practica totalidad de la muestra se inici6 a la heroina después
de haber interiorizado unas expectativas sobre sus efectos, expectativas
fundamentadas en los elementos socioculturales citados, y sus primeras expe-
riencias fueron de lo mas variado, sin ser determinante para ello lo farmaco-
l6gico; por lo cual la mayoria de los consumidores tuvo que ir adecuando sus
vivencias reales a las expectativas iniciales (ver Becker, 1963). En este sentido,
desde finales de los afios setenta se constata que las expectativas aparecen
mas dominadas por la influencia del discurso hegemonico sobre las drogas
(muy alarmista) que por las elaboraciones subculturales de los circulos de
consumidores.

El reconocimiento de la relacién con la heroina como de dependencia se
produce por factores diversos, y aunque la aparicién del sindrome de depen-
dencia es importante, existen otros. Ocurre, a veces, que el propio sindrome no
parece tener unas claras bases farmacolégicas, ya que se manifiesta a dosis y
frecuencias de consumo muy bajas; pero existe un aprendizaje e interiorizacién
de los efectos que permite vivirlo de manera real y/o simbdlica (Comas, 1989).

El comportamiento seguido por el consumidor, una vez que se percibe a si
mismo como dependiente, sufre cambios importantes respecto a la heroina,
tanto cuantitativos como cualitativos. Y mas importante que un aumento de
las dosis (que parece relacionarse mas con la disponibilidad econémica) lo
que se produce es la asignacién de un papel central a la heroina en sus vidas.
Esto significa adoptar un estilo de vida diferente, que no irrumpe en un
momento concreto, puesto que se ha ido gestando progresivamente, pero que
cambia considerablemente la percepcién del consumidor y su propia identi-
dad. A partir de entonces se definen como yonquis y se precipitan una serie de
cambios en su percepcion y usos del tiempo, de los espacios, en la percepcién
y gestién de su salud, en sus redes sociales, que, a medio plazo, implican cam-
bios en sus relaciones con las instituciones sociosanitarias, laborales, legales,
y en su economia, principalmente. Cambios que deben relacionarse con el
estilo de vida mas que con lo farmacolégico, por las siguientes razones:

— Las dosis, la frecuencia de consumo, asi como la pureza de la sustancia,
son muy bajas, por lo que en muchos casos permiten cuestionar que lo
farmacolégico sea el elemento determinante en dicho comportamiento.

— Los altibajos en el consumo, incluso las épocas de abstinencia, no pare-
cen tener excesiva importancia, aunque los iniciados en la década de los
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ochenta (mas influenciados por el discurso hegemonico alarmista) lo
viven con mayor preocupaciéon y dramatismo que los iniciados en los
afios setenta.

Los sindromes de abstinencia relatados por la mayoria de los consumi-
dores son relativizados con el paso del tiempo y no responden a la sin-
tomatologia de la dependencia fisica; tienen un alto componente
psicolégico que habria que relacionar con las expectativas e imagenes
interiorizadas sobre dicho sindrome.

El tiempo que transcurre desde el inicio del consumo de la heroina
hasta que se reconoce la dependencia presenta una gran variabilidad. Se
constata que, para los que se iniciaron en la década de los setenta, oscila
entre un afio y dos, durante el cual la frecuencia de consumo es muy
espaciada y variable, y aparece relacionada con determinadas funciona-
lidades. En cambio, este tiempo se reduce a pocos meses (unos cuatro)
para los iniciados en los ochenta, a pesar de que estos tltimos consu-
men dosis mucho mas bajas y la pureza de la heroina disminuyé nota-
blemente. Entre estos tltimos se encuentran consumidores que desde la
primera o primeras experiencias percibieron su situacién como de
dependencia.

No se aprecia la existencia de tolerancia en la mayoria de los consumi-
dores. Lo que si existe en esta mayoria es un cambio progresivo en el
sentido de la experiencia del consumo, que pasa del intenso placer, que
se busca permanentemente en la repeticién del consumo, a la evitacion
del sufrimiento con el que se asocia su ausencia.

El uso combinado de la heroina junto con otras sustancias tuvo mayor
importancia en los iniciados en la década de los setenta, puesto que en
los ochenta aparece un discurso que prioriza la heroina sobre el resto de
sustancias, legales e ilegales.

Los que dejaron la heroina por si solos son los que mejor supieron llevar
una «doble vida», y presentaban menor deterioro general a pesar del
consumo.

La administracién endovenosa refuerza el comportamiento dependiente
y aparece como un refuerzo psicolégico en la relacién con la heroina,
que suele extenderse a otras sustancias. Ademaés, dicho tipo de adminis-
tracion se correlaciona con el estatus ilegal de la heroina, su alto precio,
su escasa pureza, y las precarias condiciones higiénicas en las que se
suele realizar (Gamella, 1991).

Todos ellos son componentes basicos de un estilo de vida centrado en la

rutina de conseguir la heroina (da-Agra y Fernandes, 1991, p. 63; Fernandes,
2002), asi como elementos clave en la difusién del sida, que en el momento del
estudio (1990-1991) habia irrumpido con fuerza en Catalufia como fenémeno
social (Romani, 2008).
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Conclusiones

La perspectiva etnografica, pues, nos ha permitido visibilizar que la riqueza y
complejidad del mundo de los consumos de drogas va mucho mas alla de la
vision patologizante, criminalizadora y, en definitiva, estigmatizada en que la
habian encasillado unas perspectivas teérico-metodolégicas a veces pretendi-
damente cientificas, pero en realidad siempre deudoras del discurso prohibi-
cionista hegemonico.

Para una gran mayoria de personas, los consumos de diversos tipos de dro-
gas (ilegales, legales o paralegales) constituyen parte de su normalidad coti-
diana, y cumplen una serie de funciones que van desde «engrasar» relaciones
sociales a obtener placer y bienestar, evitar malestares y dolores, identificarse o
contraidentificarse con determinados grupos sociales, etc.; es més, en nuestras
sociedades de consumo, parece que las drogas forman parte de los consumos
obligados, en ciertas situaciones, para formar parte de la normalidad social.

También hay, desde luego, minorias con consumos problematicos, y parece
que en las sociedades urbano-industriales contemporineas estas minorias
han tenido mas peso que en otras sociedades. Resulta dificil establecer com-
paraciones histéricas, pero lo que si esta claro es que en las sociedades con-
temporaneas lo que ha cambiado, y ha contribuido a complicar muchas
situaciones, es el contexto de uso de las drogas; contexto del que podemos des-
tacar, entre otros, dos elementos, como son, por un lado, la capacidad de sin-
tetizar sustancias cada vez mas potentes, y, por el otro, el fatidico experimento
del prohibicionismo, que ha creado las peores condiciones de circulacién y
gestion de las drogas, sobre todo de aquellas penalizadas, pero también, por
contraste, de las que quedaban fuera de campo, como si no fueran drogas, y
han estado muchos afios sujetas solo a la l6gica del mercado (basicamente,
alcohol y tabaco).

Una consecuencia de la vision estereotipada del discurso hasta ahora hege-
monico era que nos impedia ver las grandes variabilidades existentes en rela-
cién con los usos de drogas y, por lo tanto, también identificar realmente los
conflictos o dafos relacionados con algunos de ellos, cosa que ahora estamos
en mejor posicién para hacer. La observacion de las practicas y la escucha de
las narrativas que implican la etnografia y, sobre todo, de aquellas que supo-
nen la incorporacién de la historia personal encarnada en la vida cotidiana,
como son las biografias, resultan ser unos instrumentos muy valiosos para la
intervencién en estas situaciones problemaéticas, tanto en el campo de las dro-
gas como en el de la salud en general 8. Intervencién tanto desde el punto de

8 Se habla, por ejemplo, de la medicina basada en las narrativas, en contraste con la llamada
medicina basada en la evidencia, y, también en campos distintos a los de las drogas, se ha podido
experimentar la utilidad de las mismas para la evaluacion de programas de intervencion. Ver, al
respecto, Martinez-Hernéez et al. (2013) y Flores Martos (2016).
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vista preventivo, al plantear una prevencioén contextualizada en grupos espe-
cificos, con sus valores y necesidades, y no una que plantea cosas que no tie-
nen nada que ver con las realidades de las gentes y que, por tanto, no sirve
para nada, como tantas veces se ha podido comprobar, como desde el punto
de vista de los tratamientos, que tendran que tener en cuenta desde las expe-
riencias de los sujetos hasta muchos otros elementos que antes se descono-
cian, y como, en general, desde el punto de vista de unos programas que
faciliten la normalizacién de la asistencia, cuando esta sea necesaria, o la eva-
luacién de los mismos, o una informacién y educaciéon permanente, tan nece-
saria en este campo como en otros muchos, alejada ya de una vez de unas
politicas que nos han costado mucho dinero y cuyos resultados, como hemos
visto, no solo no han sido eficaces sino, muchas veces, contraproducentes.
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Divergencia social y estilos de vida sexual:
el fenémeno bareback

Blas R. Hermoso Rico

Con esta aproximacion pretendo llamar la atencién a propdsito de la aparente
expansion en nuestro entorno social de la cultura sexual del bareback, término
con que se denomina en inglés a la practica intencional de sexo sin protec-
cién con riesgo de contagio por VIH, en circunstancias especificas y bajo patro-
nes diversos de significacién social, vinculados a la ocupacién de posiciones
diferenciadas con respecto a las principales dinamicas de estratificacién socio-
sexual. No se producen datos de encuesta a propdsito de un fenémeno sobre el
que presionan tanto el desconocimiento como la condena social, y alrededor
del cual cabe apreciar una estigmatizante censura estructural. No se aborda
aqui, en consecuencia, algo asi como una «epidemiologia social del bareback».
Me limito mas bien a presentar un conjunto de evidencias que justifican la nece-
sidad de su estudio en cuanto que hecho social, a partir de un constructo te6-
rico, plenamente interaccional, que tan solo planteo, y que cabe incluir bajo la
etiqueta estilos de vida sexual. Este trabajo pretende ser poco mas que una
pequefia contribucién a ese gran esfuerzo que supone sacar un tema de investi-
gacion social, cualquiera que este sea, de su particular armario intelectual.

E.1. La sexualizacidon de la sociedad

La sexualidad y el sexo tienen en la sociedad actual una presencia y un recono-
cimiento inéditos, como reflejan el consumo masivo de pornografia en Inter-
net, o la proliferaciéon de espacios sociosexuales periféricos al dormitorio,
como los de naturaleza virtual (chats, webcams...), los que transcurren al aire
libre (cruising), los de intercambio entre parejas heterosexuales (swingers), o,
de manera especialmente creativa y abundante, los creados o utilizados para la
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practica libre del sexo en el gueto comercial gay, y en sus entornos sociales mas
préximos (plataformas virtuales de contactos, sexbars, cuartos oscuros, sau-
nas, areas de cruising, bafios publicos, orgias domésticas, sesiones domésticas
de chemsex...), entre otros espacios y formatos. La observacion de estos espa-
cios proporciona una imagen peculiar, pero, sobre todo, distinta de la del
canon heterosexual. Se aprecian diferencias en sus formas, en su contenido y
en su sentido social. También en su discurso, en su imagen y en la morfologia
de la propia practica sexual.

E.2. El impacto del VIH/sida

El impulso teérico del VIH/sida. para una teoria critica
de la sexualidad

La sexualidad es un asunto profundamente social. Asi lo considera al menos
el conjunto de trabajos del programa de investigacién Critical Sexualities Stu-
dies (Plummer, 2002; 2004; 2012). Si bien la pluralidad es la norma en estos
trabajos, subyace a todos ellos una epistemologia de cardcter humanista y cri-
tico, y una clara querencia por los métodos naturalistas. Este conjunto de
estudios invita a pensar en una cierta feoria critica de la sexualidad, que ten-
dria su origen en las grandes transformaciones sociales que se produjeron en
el mundo occidental a partir de los afios sesenta del s. xX, en un sentido muy
general. Pero tiene también en la emergencia de la pandemia del VIH/sida, ofi-
cialmente en 1981, uno de sus principales hitos y fuentes de inspiracién. La
investigacién generada ha sido tanta y tan variada que, de modo mas o menos
metaférico, suele hablarse de la industria del sida.

Ni el caracter concluyente de la informacién cientifica disponible —que
deberia haber servido para incrementar los niveles de informacién y desacti-
var creencias erréneas a propdsito de vias y riesgos de contagio— ni la expan-
sion de los estudios socioculturales —orientados en buena medida a desvelar
prejuicios y juegos de poder— han conseguido impedir la cristalizacién del
estigma social que rodea al sida desde su origen. Este ha tenido constatados
efectos sociales, como el de favorecer la discriminacion de las personas sero-
positivas. Pero ha supuesto, ademas, la imposicién de una censura estructural
nada favorable a la investigacion social.

! En los ultimos afios han proliferado —de la mano de las posibilidades de organizacién
inmediata favorecidas por la telefonia mévil y las aplicaciones de contactos por geolocalizacién—
los encuentros sexuales en domicilios particulares, con un nimero de participantes por lo general
superior a tres, y sistematicamente aderezados por drogas de sintesis caracteristicas del universo
gay, como el poppers, el GBL/GHB, la mefedrona y otras mucho menos frecuentes en el espacio
heterosexual.
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El VIH/sida en nuestro entorno

La incidencia global del VIH/sida se redujo entre 2001 y 2013 un 33%, mas de
un millén de casos menos que a mediados de los afios noventa (ONUSIDA,
2013). La mortalidad por su causa ha caido un tercio en zonas como Africa, y
lo ha hecho en una medida mucho mayor en el mundo desarrollado. La inclu-
sién de politicas y medidas de lucha contra el sida entre los Objetivos del Mile-
nio 2 ha permitido grandes avances en poco tiempo en aquellas zonas donde
la epidemia es un verdadero azote social 3. El incremento de las inversiones, la
ampliacion de la cobertura del tratamiento antirretroviral, las campanias de
prevencién, el liderazgo de los jovenes y el compromiso de la comunidad,
entre otros factores, son sefialados por la Organizacién Mundial de la Salud

como las principales causas de esta sorprendente evolucién en el control mun-
dial de la pandemia (ONUSIDA, 2012, p. 2 y ss.).

La situacién del mundo avanzado es cuantitativa y cualitativamente dis-
tinta. En el espacio europeo la situacién es, ademas, internamente diferente,
dependiendo de la zona que se considere, habiendo identificado el ECDC*
tres principales: este, centro y oeste.

Significativas diferencias pueden encontrarse al comparar las tres zonas.
Entre las conclusiones mas relevantes cabe destacar: 1) el control de la epide-
mia es mucho mayor en la Europa Central que en la Oriental o la Occidental,
y 2) los contagios entre HSH ® son mayoritarios en la Europa Central (ECDC/
WHO EUROPE, 2010, p. 13). El VIH, por lo que reflejan los datos disponibles,
se comporta de modo distinto en funcién de las sociedades en las que se ins-
tala, y cabe decir también que de sus diferenciadas estructuras sociosexuales,
es decir, del particular lugar que en esas determinadas sociedades ocupan: a)
la sexualidad y el sexo en el discurso publico; b) los conocimientos y las creen-
cias populares mas asentados en torno a ambos; ¢) las actitudes que se deri-
van y correlacionan con tales creencias y con los valores que les dan sentido;
d) las practicas sexuales, y e) el significado social atribuido a la propia sexua-
lidad, a la de los demas, al sexo y a las practicas concretas que los configuran.
En palabras de Plummer: «[...] las comunidades locales generan respuestas y
epidemiologias distintas» (Plummer, 2012)°.

2 La meta de los ODM con respecto al VIH/sida es la de «[...] haber detenido y comenzado a
reducir, para el afio 2015, su propagacién» (WHO, 2013, p. 28).

3 Como se afirma en el Informe de ONUSIDA para el Dia mundial del Sida, 2011, «[...] lo que
antes se conseguia en una década, ahora se consigue en 24 meses» (WHO, 2013, p. 2).

4 European Center for Disease Control.

5> Hombres que tienen sexo con hombres (HSH), o MSM (Men Who Have Sex With Men) por
sus siglas en inglés. La expresion fue acufiada en el ambito de la epidemiologia de los afios noventa
del siglo pasado, en el contexto de la investigacién de la propagacién del VIH y otras infecciones de
transmision sexual entre hombres, cualquiera que fuera su identidad y/o su orientacién sexual.

¢ Traduccién propia.
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En Espana también se ha producido una reduccién drastica del impacto
epidemiolégico del VIH/sida (MSSSI, 2010b; 2012b; 2012¢; 2013a; 2014a;
2015a; 2016) 7 desde mediados de los afios noventa del siglo pasado, de modo
muy apreciable a partir de 1994 (MSSSI, 2010a, p. 3). Al estudiar los nuevos
contagios declarados durante 2015, tltimo afio para el que dispongo de datos,
se aprecia una significativa diferencia en la proporcion en la que contribuyen
al conjunto de los nuevos diagndsticos las poblaciones HSH y heterosexual.
Este afio, mas de la mitad de los nuevos contagios —casi el 54%— corres-
ponde a HSH, frente a un 26% entre poblacion heterosexual de ambos sexos.
Cuando se incluye en el cilculo exclusivamente al grupo de hombres en ambas
vias de transmision, las diferencias se disparan (64,3%-20,1%,) (MSSSI,
2012a, p. 13). Este crecimiento de los diagnésticos en HSH se observa no solo
en nuestro pafs, sino también en otros 21 de nuestro entorno, asi como en
Estados Unidos, Australia y Canada (ECDC/WHO EUROPE, 2010, p. 3).

El mismo tenor expresa el Ministerio de Sanidad en su informe de noviem-
bre de 2015, a propésito de la situacién epidemiolégica de la infeccién por
VIH en HSH diagnosticados en Esparia, donde sostiene que, en 2014:

Se notificaron 3.366 nuevos diagnésticos de VIH, lo que supone una tasa de
7,25/100.000 habitantes sin corregir por retraso en la notificacién. Tras corre-
gir por este retraso, se estima que la tasa para 2014 sera de 9,34 por 100.000
habitantes cuando se haya completado la notificacién de todos los diagndsti-
cos realizados ese afio. El 84,7% eran hombres y la mediana de edad fue de 35
afios. La transmisiéon en hombres que mantienen relaciones sexuales con
hombres (HSH) fue la mas frecuente, 53,9%, seguida de la heterosexual,
26,0%, y la que se produce en personas que se inyectan drogas (PID), 3,4%. El
32,1% de los nuevos diagnésticos de infeccion por el VIH se realizé en perso-
nas originarias de otros paises. El 46,2% global de los nuevos diagndsticos
presentaron diagnéstico tardio (MSSSI, 2015a, p. 5).

VIH/sida y vulnerabilidad

Pese a una mayor vulnerabilidad de los HSH frente al VIH/sida, o precisa-
mente por ella, y favorecido por una larga tradicién de activismo social homo-
sexual desde el inicio de la pandemia, un mayor nivel de conciencia a propésito
del virus y de la enfermedad parece darse en HSH, con independencia de su
identidad o su orientacién sexual, a juzgar por el significativamente menor
namero de diagnésticos tardios ® en este grupo sociosexual (MSSSI, 2015a,

7 Aunque se aprecian incrementos y descensos, la tasa de nuevos diagnésticos ha oscilado en
el periodo considerado entre 7 y 13 casos por cada 100.000 habitantes.

8 Se considera diagnéstico tardio cuando el portador de VIH, con independencia de que sea
diagnosticado o no con sida, ingresa en el sistema sanitario con una determinada cantidad de
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p. 7), en todos los afios incluidos en las estadisticas oficiales. Pese al aumento
de los contagios en este grupo de poblacién, el menor nimero de diagnésticos
tardios sugiere pensar en un comportamiento mas proactivo, al menos en
cuanto a la deteccién®.

Las cifras son, al menos en algtin sentido, elocuentes: el hombre que tiene
relaciones sexuales con hombres (HSH) es el actor sociosexual méas expuesto
y vulnerable frente al virus. No tanto, sin embargo, porque elija a personas de
su mismo sexo como eventuales partenaires sexuales —creencia sin funda-
mento cientifico bien anclada atin en la representacién social que del VIH/
sida se reproduce en amplios sectores de la sociedad mundial—, sino maés
bien por el tipo de practicas sexuales en las que el HSH se ve habitualmente
envuelto. No es la mera condicién genética de hombre lo que favorece una
mayor vulnerabilidad frente al VIH/sida, sino el tipo de practicas habituales
entre hombres que tienen sexo con hombres. No son, entonces, ni el sexo bio-
l6gico ni la identidad ni la orientacién sexual los factores que explican la dis-
tinta vulnerabilidad frente al VIH, sino el mayor nivel de riesgo asumido a
través de las practicas que con mayor frecuencia configuran las sexualidades
homoerdéticas '°.

Todo lo visto me conduce al dilema, no solo sociolégico sino moral, de si el
constatado incremento en los ultimos tiempos de nuevos contagios entre
poblacién HSH no resulta contradictorio con el aparente mayor grado de con-
ciencia y actitud mas proactiva frente al virus que se aprecia en este grupo
sociosexual.

E.3. VIH/sida y condén. Del panico a la desproteccién

Rodeado siempre de polémica y controvertido simbolismo, el condén mascu-
lino se ha postulado durante las tltimas décadas como la mas eficaz de las
medidas preventivas frente al VIH/sida (ONUSIDA, 2001; 2004) !'. Aunque

CD4 (defensas), una determinada carga viral (nimero de copias del virus por unidad de sangre)
y un determinado estadio clinico.

° Lamentablemente, la Encuesta de salud y hébitos sexuales, realizada por el INE en 2003, y
no repetida después, no recoge datos sobre realizacién de la prueba de VIH desagregados por via
de transmisién, por lo que solo cabe realizar estimaciones a partir de otros indicadores indirec-
tos, como el de diagnésticos tardios.

10 Que son sistematicamente de alto riesgo para todos sus miembros, particularmente cuando
se ocupan posiciones de receptor en las précticas que implican penetracién, lo cual es muy fre-
cuente.

11" A dia de hoy, no obstante, la lucha contra el VIH/sida cuenta entre su arsenal terapéutico
con un medicamento cuya dispensacién generalizada entre las personas que mantienen relacio-
nes sexuales sin proteccién con personas cuyo estado serolégico desconocen podria frenar de
manera drastica la expansiéon del virus, creando un auténtico cordén sanitario. Truvada
(tenofovir+emtricitabina) es un medicamento antirretroviral cuya administracién a modo de
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nunca ha sido la tnica y tampoco es dia de hoy la més eficaz, la promocion de
su uso se ha convertido en el santo y sefia de las campafias de prevencion a
nivel global.

Algunas investigaciones identifican, en contextos sociales no occidentales,
factores de indole cultural que podrian estar desincentivando el uso y limi-
tando el impacto de las camparfias de promocién, como en algunos paises afri-
canos. Pero, cudles son las causas que han favorecido en nuestro pais una
amplia y sostenida desproteccién ante el VIH/sida '?, cabe preguntarse.

La investigacién por encuesta a propésito del uso del condén en Espafia '3
es escasa, y también en Europa y el mundo. Los estudios disponibles suelen
indagar en el uso del preservativo en la primera relacién, en la dltima, en la
relacion con prostitutas y en la relacién con parejas ocasionales. En Espafia
se realiz6 un estudio de este tipo hace mas de una década '*. Replicaba en sus
principales indicadores a otros de ambito europeo o mundial, e indagaba en
el uso del preservativo en las circunstancias sociosexuales mencionadas (INE,
2003). Lamentablemente este estudio no se ha vuelto a repetir. Contamos
también con la Encuesta hospitalaria de pacientes con VIH/sida, elaborada
sobre casos reales de pacientes diagnosticados con VIH/sida que ingresan en
el sistema sanitario (MSSSI, 2011a; 2013b; 2014b; 2015b).

La encuesta del INE proporciona informacién de enorme utilidad, pero se
echa en falta en esta investigacién un mayor nivel de profundidad en el anali-
sis de las causas identificadas y convertidas después en baterias de respuestas.

La encuesta del INE presupone, ademads, la organizacién normativa de la
sexualidad en el contexto social de la pareja, descartando acriticamente la
posibilidad de otros posibles espacios y configuraciones de interaccién sexual,
que de manera inherente favorecen la divergencia, la disidencia, la ruptura
del orden sociosexual, desoyendo algunas o la mayoria de las convenciones
sociales en torno al sexo y la sexualidad, como el ntimero de participantes en
el acto sexual, o el lugar donde este se desarrolla. Por mencionar solo algunos
de los habitos constitutivos de las sexualidades divergentes, disidentes, perifé-
ricas, queer, con frecuencia percibidas por la mayoria social heterosexual

profilaxis preexposicion se ha mostrado 100% eficaz (Volk et al., 2015). Pese a ello su dispensa-
cién sigue siendo restringida en nuestro pais a pacientes ya infectados.

12 Que parece haber crecido en Espafia entre HSH mads que en nuestro entorno, a juzgar por
los datos disponibles. Entre los nuevos diagnésticos detectados durante 2010 en el conjunto de la
Region Europea de la OMS, en la que WHO EUROPE incluye a Espafia, los HSH aportaban el
39% de los casos al total, mientras que en Espafia ese mismo grupo social aporté el 54% de los
nuevos diagnésticos en 2011. La diferencia es a todas luces llamativa.

13 Las dos principales encuestas que recogen datos sobre utilizacién del preservativo en
Espaiia en diferentes circunstancias, cuyos datos se comentan aqui, son: 1) Encuesta de salud y
habitos sexuales (INE, 2003), y 2) Encuesta hospitalaria de pacientes con VIH/sida (MSSSI,
2011a; 2013b; 2014b; 2015b).

14 INE, Encuesta de salud y habitos sexuales, Madrid, Instituto Nacional de Estadistica, 2003.



INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 251

como parafilias, perversiones o psicopatologias. Habitos que son, pese al
reproche social, reales en sus consecuencias. Tampoco recoge la encuesta del
INE datos sobre habitos sexuales de los menores de edad, aunque si los pro-
duce la Encuesta hospitalaria de pacientes con VIH/sida, cuyo universo son
pacientes diagnosticados con VIH/sida de cualquier edad.

Esta segunda encuesta indaga también a propdsito del uso del condén
durante el afio anterior al momento de su realizacién, segtn las principales
categorias de transmisién. La conclusién de mayor interés es que, sin perjui-
cio de la observacion de una estabilidad global en el porcentaje de poblacién
que no utilizé condén —que aumenté en un 4% entre 2001 y 2015—, se
observa un aumento de la desproteccién en grupos poblacionales concretos,
como los hombres, en general, y los hombres homo/bisexuales '* muy en par-
ticular, con un crecimiento de mas del 10% durante el mismo periodo.

En materia de uso del preservativo parece existir también un patrén dis-
tinto para las poblaciones homo- y heterosexual. Se vislumbran, asimismo,
condicionamientos en apariencia conectados con la posicién generacional.
Mientras que los hombres jovenes heterosexuales declaran un elevado uso del
condén en sus relaciones sexuales, los HSH, en general, muestran una clara
tendencia alcista en cuanto a la desproteccion.

La informacién presentada, en conclusion, da cuenta de una constatada y
significativa reduccién del uso de medidas de proteccién frente al VIH/sida en
hombres, con patrones diferenciados para HSH y hombres heterosexuales.

Resulta entonces pertinente preguntarse por las diferencias en los estilos
de vida sexual de HSH y hombres heterosexuales, con el propésito de com-
prender las causas menos aparentes de una actitud sociosexual, la desprotec-
cién frente al VIH, que parece estar constituyéndose como tendencia social.
¢Son las mismas las razones que llevan a HSH y hombres heterosexuales a
envolverse en practicas sexuales de riesgo sin proteccién, dado su mismo sexo
biolégico y material genético, o diferentes, condicionados mas bien en sus
intercambios sexuales por los diferentes sistemas de valores que estructuran,
respectivamente, las culturas heteronormativa y HSH?

Las diferencias que se observan en el patrén estadistico no permiten con-
cluir, pero si invitan a imaginar, la posibilidad de que las diferencias observa-
das tengan su origen en los distintos estilos de vida sexual de hombres
heterosexuales y HSH, entendiendo por estilo de vida sexual un conjunto
estructurado y estructurante de conocimientos, creencias, valores, actitudes,

5 La categoria més inclusiva HSH no es la utilizada en todos los estudios, siendo también
frecuente la denominacién mas restrictiva homo/bisexual, que es la que utiliza esta encuesta.
Conscientes del riesgo de comparar datos que se agrupan bajo categorias no idénticas, entiendo
que ambas, con independencia de su efectos potencialmente diferenciales cuando se las utiliza
como reclamo en las campanas de salud publica, responden a la misma intencién, a saber, la de
distinguir la identidad y la orientacién sexual —poco relevantes en si mismas en cuanto al conta-
gio— de la préctica sexual, determinantes en cuanto a esa posibilidad.
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préacticas sexuales y significados sociales asociados a la vida sexual. Las parti-
culares formas en que tales elementos se configuran en cada individuo en par-
ticular dan lugar al yo sociosexual.

Sexo sin proteccién en hombres: ¢inconsciencia o intencionalidad?

A la mayor parte del discurso antisida subyace una actitud de condena de las
practicas sexuales sin proteccién. Esta actitud se ha convertido en un sesgo
mads o menos asumido por la mayor parte de la investigacién, que se ha orien-
tado en sus principales desarrollos hacia el analisis de esta practica en cuanto
que problema de salud publica, con intenciones paralelas de reforma social,
de modificacién de conductas. Prueba de ello es la frecuencia con la que los
expertos se muestran alarmados ante una correlacion negativa entre el incre-
mento de las politicas de prevencién de la enfermedad y promocién del uso
del condén y la reduccion de la autoproteccién °. Una investigacién por com-
pleto armada sobre el supuesto axiomaético de que la actual cronificacion de la
enfermedad no justifica la relajacién social en cuanto a la adopciéon de medi-
das de proteccién, hecha sobre una poblacién cuyo comportamiento indica
una tendencia en el sentido contrario, es una investigacién que nace sesgada
y promete poca utilidad.

Toda la evidencia presentada apunta en el sentido de un cambio de tenden-
cia en los habitos sexuales, caracterizado por la reduccién o eliminacién de
las medidas de proteccién ante el VIH/sida. Asistimos a una profunda resigni-
ficacién social de las practicas sexuales, que incluye transformaciones profun-
das en la relacién simbélica y material de los distintos actores sexuales con el
VIH/sida. Una consecuencia practica de esta resignificaciéon en el espacio
sociosexual HSH de finales de los afios noventa ha sido la emergencia del
bareback, practica de sexo sin proteccién con partenaires sexuales cuyo estado
serolégico se desconoce. O se conoce, pero no se considera un problema. O se
conoce y se lo considera un valor ariadido sexual.

Los hombres que tienen sexo con hombres estan contribuyendo a difundir
y generalizar una practica sexual que tiene sus origenes en la subcultura gay
bareback surgida en el gueto HSH, pero que parece expandirse ahora a otros
espacios de interaccion sociosexual. De explorar ese universo me ocuparé en
otro momento y lugar, pues en este armario apenas queda ya espacio.

16 Pese a que mayoritariamente la poblacién espanola, casi un 97%, sabe de la alta probabili-
dad de contagio en relaciones sexuales con penetracién sin proteccién (SEISIDA, 2010).
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Promocion de los cuidados a los familiares
del paciente critico en las unidades
de cuidados intensivos

Concha Zaforteza Lallemand

En este capitulo se presenta una investigacién-accién participativa (IAP)
como estrategia para llevar a cabo investigacién en servicios de salud con el
objetivo de promover cambios en ellos. Se trata de una experiencia para pro-
mover los cuidados dirigidos a los familiares del paciente critico en una uni-
dad de cuidados intensivos (UCI) de un hospital terciario.

Este proyecto se llevé a cabo entre los afios 2006 y 2009, en un momento
en que empezaba a haber cierta inquietud en Espafia sobre la manera en que
se atendia a los familiares del paciente critico en las UCI (Delgado-Hito et al.,
2001; Velasco et al., 2005; Zazpe et al., 1997). Ademas, era un momento en
que, tanto a nivel nacional como internacional, los problemas que experimen-
taban los familiares al entrar en contacto con las UCI estaban suficientemente
descritos (ver la tabla F.I: «Necesidades clave de los familiares del paciente
critico») (Alvarez y Kirby, 2006; Blackmore, 1996; Davidson et al., 2007; Lee y
Lau, 2003; Molter, 1979; Quinn ef al., 1996; Takman y Severinsson, 2006; Ver-
haeghe et al., 2005; Wilkinson, 1995; Williams, 2005; Zazpe et al., 1997) y era
necesario dar el paso tanto hacia la investigacién en cuidados efectivos dirigi-
dos a los familiares (Zaforteza et al., 2008) como hacia el desarrollo de estra-
tegias organizacionales para implementarlos.

Otra caracteristica del contexto en ese momento, y que perdura a dia de
hoy, es que el sistema de salud se organiza en torno al concepto de salud como
ausencia de enfermedad, en torno al médico como figura preeminente y en
torno al saber especialista como valor clave (Mir6, 2008). Por una parte, este
sistema de valores selecciona el tipo de problemas de salud que se deben prio-
rizar e, inintencionadamente, relega otros problemas a la invisibilidad. Los
problemas que visibiliza nuestro contexto son aquellos que responden a diag-
noésticos médicos concretos (Zaforteza, 2010), que se pueden resolver con
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TaBrLa F.I.
NECESIDADES CLAVE DE LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

1. Recibir informacién honesta en términos que puedan comprender.
Sentir que hay esperanza: de recuperacion, de muerte digna y sin dolor, o espe-
ranza de disponer del tiempo para pasarlo junto al paciente.
Tener proximidad fisica con el paciente.

Ser aliviados de la ansiedad que sienten.

Sentir que el paciente recibe cuidados de alta calidad.

Confiar en la habilidad clinica del equipo de salud.

Sentir que el equipo de la unidad se preocupa por el paciente.
Poder tranquilizar y dar soporte a su ser querido.

Poder proteger a su ser querido.

Disponer de algun grado de confort durante el proceso.

n
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acciones concretas y cuantificables. Sobre ellos se articulan la financiacién, la
formacién de los profesionales, los sistemas de informacién o la evaluacién
del rendimiento del servicio de salud, por poner algunos ejemplos. Los proble-
mas que quedan relegados son de caracter méas transversal, como la falta de
autonomia para desarrollar las actividades de la vida diaria, la fragilidad o, lo
que nos ha ocupado en este proyecto, las necesidades no cubiertas de los fami-
liares del paciente critico.

Por otra parte, este sistema de valores construye relaciones de poder y con-
solida formas de pensar que mantienen el statu quo. Es decir, las instituciones
y los individuos que las integran «aprenden» a relacionarse, a liderar y a tra-
bajar en una direccién (Schon, 2008), y «desaprenden» otras rutas para la
solucién de otros problemas.

Por estos motivos, cuando se trata de devolver la relevancia a problemas
estructurales y no intencionadamente relegados, es necesario poner en mar-
cha procesos reflexivos y participativos a través de los que los profesionales,
de forma colectiva, consensien por qué y cémo recuperar la mirada y las
acciones sobre esos problemas. En esos procesos de reflexién en una organi-
zacion profesional, resulta ttil la figura del investigador orgénico, ajeno a la
institucién, con conocimientos tedricos y metodoldgicos, que sea capaz de
generar sinergias entre el conocimiento contextual y practico de los profesio-
nales y el conocimiento mas tedrico y académico.

F.1. Teorias de Freire
Este proyecto se sittia bajo la teoria critica social y utiliza elementos de la

pedagogia critica de Paulo Freire. También toma ideas del marco de la partner
synergy descrita por Lasker y colaboradores (Lasker et al., 2001).
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Las diferentes corrientes en la teoria critica social tienen bases y preocupa-
ciones comunes. Todas ellas se enfocan a superar el sufrimiento humano deri-
vado de estructuras sociales (discursos, practicas, ideologias, poder, etc.) que
generan privilegios para unos grupos y opresioén para otros. Buscan la ruptura
del statu quo, ruptura con el dogmatismo, y producir conocimiento que desa-
fie la soberania de los regimenes de verdad que mantienen estas situaciones
de inequidad. La transformacién social es el objetivo. La emersién de la con-
ciencia y el empoderamiento criticos es un proceso que la teoria critica utiliza
para alcanzar la emancipacion y el cambio de las fuerzas y estructuras que
impiden que los individuos y grupos tomen decisiones sobre los temas que les
afectan (Freire, 2004; Kincheloe y McLaren, 2005; Sayer, 2009).

En este caso, se utilizan la versién de Kincheloe y McLaren (2005) y las
aportaciones de Sayer (2009): que el pensamiento estd mediado por relacio-
nes de poder sociohistéricamente establecidas, que el lenguaje es el pilar de la
formacién de la subjetividad (consciente o inconsciente) y es una practica
social de normalizacién que ciertos grupos en la sociedad estén privilegiados,
por lo que se establecen relaciones de opresion, las cuales se reproducen con
mayor eficacia si los subordinados aceptan su estatus como natural o inevita-
ble y que existen normas técitas de produccién cultural y de seleccién del
conocimiento considerado como valido. En concreto, Sayer (2009) recalca
una critica a la racionalidad técnica e instrumental, que se obsesiona por el
método y la eficiencia y no es capaz de comprender los procesos por los cuales
se producen los hechos.

La pedagogia critica de Freire siempre trabaja el cambio social para equi-
librar las relaciones sociales desiguales que favorecen a unos grupos y margi-
nan a otros. La forma de articular el cambio es a través de procesos reflexivos
de participaciéon democratica. Los elementos de esta pedagogia critica que se
utilizaron para comprender el proceso por el que se produce o se limita el
cambio fueron saber y didlogo, concienciacion, esperanza y accién transfor-
madora (Zaforteza, 2010).

— Saber y didlogo. El saber no es patrimonio exclusivo de nadie, todas las
personas tienen saberes que compartir: «Nadie lo sabe todo, nadie lo
ignora todo» (Freire, 1990, p. 40), y se deben establecer sinergias entre
el saber estructurado de los académicos y el experiencial/contextual de
los participantes. Por otro lado, el saber tiene una dimensién politica: se
puede utilizar para generar privilegios en unos grupos frente a otros
(Freire, 2002; 2007; Freire e Illich, 2004), pero también como fuerza
positiva para empoderar a los colectivos con menor capacidad de
influencia (Freire, 2001; 2004). El didlogo tiene varias vertientes: 1) es
la ruta negociada para la transformacién social sin violencia; 2) es la
manera de poner en relacién los diferentes tipos de saberes para generar
las sinergias necesarias con el propésito de transformar situaciones de
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inequidad, y 3) es categoria epistemoldgica, ya que cuando ocurre el
dialogo se genera conocimiento nuevo que sirve para tomar conciencia
de cémo se puede conducir el cambio (Freire, 2002; 2004).
Concienciacion. Es el proceso por el cual, a través del didlogo y de la
reflexion critica, los individuos y grupos comprenden los mecanismos
por los que se han generado las situaciones de inequidad. Es la manera
de reconocer que la realidad ha sido construida socialmente y, por
tanto, se puede reconstruir y modificar (Zaforteza, 2010). Segtin Freire,
es el primer paso hacia el cambio, aunque, por si sola, no es suficiente
(Freire, 2004).

Esperanza. Tener esperanza permite percibir la realidad como desafio,
por tanto, es una préctica politica que posibilita imaginar un futuro dife-
rente (Freire, 1970; 1997; 2002). Esta esperanza no puede ser ingenua,
sino critica (Freire, 2002, p. 96). Es decir, una esperanza anclada en la
realidad, sin falsas expectativas, y que lucha por el cambio en condicio-
nes histéricas favorables (Freire, 1997). Esto significa que si, en estos
momentos, no se dan las condiciones para generar el cambio, este no se
debe intentar de manera ingenua, sino que se debe trabajar para generar
esas condiciones. Y al revés, tener esperanza critica permite identificar
cuando el cambio es posible, aunque las condiciones no sean 6ptimas.
En otras palabras: la esperanza impide la paralisis (Freire, 2001).
Accién transformadora. El cambio, la accién de cambio, nunca es un
«punto de inflexién» sino un proceso que va sucediendo. Ese proceso
debe ser reflexivo, ya que la accién precisa estar informada por la
reflexién para no resultar en un activismo que no aborde los problemas
reales del contexto al que va dirigido. Ni la accién ni el proceso son
espontineos: el cambio no es casualidad, sino que se conquista. Freire
plantea hasta diez elementos para un proceso de cambio reflexivo (Freire,
2004, pp. 63-79, en Zaforteza, 2010); a continuacién se indican los mas
relevantes en este proyecto: a) existencia de un conocimiento critico de
la realidad a través de la reflexion; b) existencia de esperanza para persis-
tir en el proceso; c¢) eliminar el paternalismo e incluir la participacién
verdadera, confiando en el valor del conocimiento de las personas «comu-
nes»; d) establecer el didlogo como estrategia de empoderamiento; e)
percepcion del inédito-viable, y f) unién de la teoria y la practica.

El concepto de partner synergy

Este concepto se desarrolla en el trabajo de Lasker y colaboradores (Lasker et
al., 2001) y en este proyecto se utiliza como categoria epistemolégica. Pivota
sobre la idea de que muchos de los problemas de las organizaciones de salud
son de una complejidad tal que no pueden ser abordados de manera solvente
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por una Unica persona, organizacion o sector. Por tanto, se propone que la
colaboracién entre personas u organizaciones de diversa indole genera siner-
gias que no se darfan en un entorno endogamico; se caracteriza por ser mas
que un mero intercambio de recursos.

Algunos de los resultados de este tipo de sinergia son creatividad y pensa-
miento practico. Alineado con lo que propone Freire (2004), generar sinergia
entre los académicos y los profesionales de la salud (como en este caso) tiene
el potencial de vincular la ciencia a la experiencia local. En este sentido, las
acciones de cambio que surjan de un proceso reflexivo en el que se combinan
los conocimientos de diferentes sectores tienen el potencial de disefiar estra-
tegias que tengan sentido en los contextos a los que van dirigidas y de produ-
cir nuevo conocimiento que haga sostenible el cambio.

F.2. La idoneidad de la investigacién-accion participativa
(IAP)

Como indicaba al principio del capitulo, se llevé a cabo un proyecto en una uni-
dad de cuidados intensivos (UCI) de un hospital de tercer nivel en Espana. El
contexto cultural en el que se desarrollaba el estudio era el de una atencién de
salud muy centrada en el paciente critico, reservando al familiar un papel mar-
ginal, fuera de unas UCI de visitas restringidas de alrededor de una hora de
duracién (Velasco et al., 2005). Esta situacién marginal al proceso de salud
implicaba que las necesidades de cercania e informacién del familiar (ver la
tabla F.I) no quedaban cubiertas de manera satisfactoria. En este apartado se
describe por qué y como se llevé a cabo el proyecto. En cada una de sus partes
se explican los aspectos clave del disefio y como esos elementos juegan un papel
importante en la consecucién de los objetivos del proceso y para impulsarlo. El
proyecto se puso en marcha porque existia un grupo de profesionales en esa
unidad insatisfechos con la atencién proporcionada a los familiares (Zaforteza
et al., 2004). Deseaban modificar el estado de cosas y adaptar su practica clinica
a la evidencia cientifica, que apuesta por mejorar el acceso de los familiares a las
UCI (Fumagalli et al., 2006; Davidson et al., 2007; Pandharipande et al., 2017).
Ademas, ese sentir de los profesionales se correspondia con la literatura cien-
tifica del momento, que, como ya he comentado, reflejaba un cambio de tenden-
cia en la manera de considerar a los familiares del paciente critico en Espafia,
con una clara predisposicion a incorporarles en los procesos de cuidado y en los
procesos de decision (Torres y Morales, 2004; Zaforteza et al., 2008). Otro ele-
mento de la literatura de ese momento era que, si bien los profesionales desea-
ban cambiar las cosas, no sabian muy bien cémo hacerlo y/o percibian que los
factores limitantes eran de tal calibre que resultaria muy dificil provocar un
cambio de tendencia (Zaforteza et al., 2005; Delgado et al., 2001). Uno de estos
factores era percibido como de especial relevancia: la falta de consenso entre los
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diferentes profesionales de la salud sobre el papel y la importancia de los fami-
liares para el paciente y percibir que cambiar la practica actual por otra mas
inclusiva generaria conflicto entre los profesionales (Zaforteza et al., 2003).

En este contexto se propuso esta pregunta de investigacién: ¢como generar
cambios en la UCI para mejorar la atencion a los familiares del paciente cri-
tico? Y se plantearon dos objetivos especificos: 1) comprender cémo un pro-
ceso dialégico-reflexivo puede generar cambio de la practica clinica, y 2)
explorar cémo el contexto de UCI influye en los procesos de cambio.

La metodologia escogida fue la investigacién-acciéon participativa (IAP)
orientada a servicios de salud (ICPHR, 2013), que se reconoce como una meto-
dologia adecuada para la intervencion y evaluacion de servicios de salud (Del-
gado-Hito y Gastaldo, 2006; Hughes, 2008). Se considera que los abordajes de
IAP en entornos de salud pueden ser adecuados, entre otros propdsitos, para
implicar a los profesionales en la mejora de los servicios. Ademas, es una estra-
tegia adecuada para movilizar el conocimiento que tienen los profesionales
mas cercanos al fenémeno de estudio y que, por tanto, permite disefiar estra-
tegias adaptadas a las barreras contextuales que puedan existir ICPHR, 2013).

En este sentido, es una metodologia que genera espacios de didlogo donde
antes no los habia, que abren posibilidades para establecer consensos que los
participantes consideran necesarios pero dificiles de alcanzar. Por ltimo, es
coherente con el marco tedrico escogido, ya que, en resumen, es un proceso
de reflexién en la accién (Schon, 2008) que provoca una vision critica sobre
las practicas concretas y capacita a los profesionales para resolver las areas
indeterminadas de su practica.

La entrada en el campo y los participantes

El proyecto se llevé a cabo en una UCI polivalente, de un hospital de referen-
cia, de 30 camas, dividida en 5 subunidades (cirugia cardiaca, UCI coronaria,
UCI general, unidad traumatolégica y unidad de neurocriticos), en la que tra-
bajaban en el momento del proyecto 205 profesionales, entre enfermeras,
meédicos, auxiliares de enfermeria, celadores y trabajadores sociales.

La entrada en el campo fue a través de los supervisores del servicio con los
que la investigadora principal habia compartido ideas sobre la investigacién.
Ambos supervisores, después incorporados al equipo investigador, considera-
ban que un proyecto para potenciar la atencién a los familiares del paciente
critico podia ser un aspecto positivo para su unidad, ya que pensaban que
existian tanto la necesidad como una masa critica de profesionales suficiente
como para que tuviera éxito.

Estos mandos intermedios fueron de capital importancia en varios aspec-
tos iniciales del proyecto. Por una parte, fueron indispensables para facilitar
reuniones con el jefe del servicio médico, a fin de presentarle el proyecto. Por
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otro lado, facilitaron la identificacién de las enfermeras que se incorporaron
al equipo investigador (ver epigrafe siguiente), y que debian tener caracteris-
ticas de lideres de opinién en la unidad.

Se disefaron tres formas de participar en el proyecto, de mayor a menor
implicacion. Era importante que todas las personas que quisieran participar
pudieran hacerlo y que el grado de compromiso con el proyecto no fuera una
barrera para ello. En primer lugar, se constituyé el equipo investigador. Su
composicién era diversa, formado por personas con capacidad de influencia,
liderazgo y gestion de posibles alianzas a diferentes niveles. Este estuvo inte-
grado por diez personas (tabla F.II).

Tasra F.II.
COMPOSICION DEL EQUIPO INVESTIGADOR

Investigadora principal, que en ese momento realizaba su tesis doctoral.

Una investigadora experta en el uso de la metodologia de la IAP y que actué como
asesora en todo el proyecto.

Cuatro enfermeras clinicas de la unidad, que actuaron como lideres potenciando el
cambio.

Dos supervisores de la unidad, que actuaron canalizando alianzas internas.

Dos enfermeras de la unidad de docencia del hospital, con capacidad para canalizar
alianzas externas a la unidad y con capacidad para movilizar recursos.

En segundo lugar, se recluté a los participantes. El objetivo era facilitar la
maxima participacién a profesionales que estuvieran interesados en el pro-
yecto. Por ese motivo, se facilité la difusion, explicando el proyecto a los pro-
fesionales de la unidad a través de tres sesiones celebradas en la UCI en dias y
horarios diferentes. En estas sesiones se oferté participar a través de dos
modalidades. Por una parte, siendo lo que se llamé «representante». Los
representantes eran las personas que acudirian a las reuniones de grupo de
discusion (ver el epigrafe «Las técnicas de recogida de datos»), debian coordi-
nar a un grupo de entre cinco y ocho personas de apoyo, debian aportar las
opiniones de estas personas en las reuniones de grupo de discusién y debian
obtener su feedback sobre todos los documentos que se fueran produciendo.
Los representantes fueron once personas.

La siguiente modalidad de participacion la constituian los integrantes de los
grupos de apoyo. Se trataba de profesionales de la unidad que manifestaron
interés en participar en el proyecto pero que no podian invertir demasiado
tiempo en él. Su compromiso radicaba en responder a los requerimientos de
informacioén y feedback que les manifestaran los representantes. En esta moda-
lidad participaron cuarenta y nueve personas.
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El disefio de la IAP

El proceso de esta IAP se articul6 en fases siguiendo el modelo propuesto por
Kemmis y McTaggart (2005), que sugiere establecer ciclos de reflexién-accién-
evaluacién. Las fases fueron (Zaforteza et al., 2015):

1. Diagnéstico de la situacién del cuidado a los familiares del paciente cri-
tico. Esta etapa se caracterizé por procesos reflexivos individuales y
colectivos de los participantes y los investigadores. Al final de la fase se
elabor6 un documento de consenso que describia la situacion y las acti-
tudes adversas al cambio que existian en la unidad.

2. Seleccién de las propuestas de cambio. En esta fase los participantes se
enfocaron maés en la reflexién colectiva que en la individual. Se alcanzé
consenso en disefiar y llevar a cabo cuatro iniciativas de cambio para
mejorar la atencién a la familia (ampliacién de los horarios de visita, un
p6ster informativo, un plan de formacién en gestién de duelo y malas
noticias y una Guia de atencion a los familiares del paciente critico diri-
gida a los profesionales).

3. Diseno de las propuestas de cambio. En esta fase, los participantes se
articularon en procesos de didlogo y se organizaron en cuatro equipos
de trabajo, cada uno disefiando una de las intervenciones acordadas.

4. Implementacion de las propuestas. La etapa destacé por estrategias de
dialogo y por la accién. Cada equipo establecié alianzas con personas
clave que ostentaban el poder de autorizar la continuidad del proceso y
puso en marcha estrategias para llevar adelante su iniciativa.

5. Evaluacion del proceso de la IAP. Este momento final de la investiga-
cién se caracteriz6é de nuevo por la reflexién individual y colectiva. Se
realizaron dos cortes de evaluacién, uno al cabo de tres meses de imple-
mentar las propuestas y el otro al cabo de doce meses.

Las técnicas de recogida de datos

La IAP trabaja fen6menos complejos como el cambio y la transformacién
de estructuras y contextos, por tanto, es inherente a esta metodologia el
uso de diferentes técnicas de recogida de datos que permitan captar el
maximo de facetas posible sobre el proceso de cambio y los datos de dife-
rente naturaleza que se van generando (grupales, vivenciales, de proceso,
etc.) (ICPHR, 2013).

En el caso de este proyecto, se utilizaron estrategias como el grupo de
discusioén, por su capacidad para desvelar causas de comportamientos com-
plejos, asi como su capacidad para revelar consensos o divergencias de opi-
nién y normas sociales en un grupo (Barbour, 2005). También se uso el
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diario de campo de la investigadora principal y de los coinvestigadores,
como una estrategia para capturar decisiones tomadas para la facilitacién
del proceso. Ademas, se puso en marcha un diario de campo para cada uno de
los once representantes, cuyo objetivo era captar los aspectos del proceso
inaccesibles a los investigadores (Stringer y Genat, 2004). Otra estrategia de
recogida de datos fue un libro de incidencias para captar las vivencias de los
profesionales de la unidad durante la fase de implantacién de las iniciativas
de cambio. Por ultimo, se condujeron cinco entrevistas en profundidad para
captar la experiencia del cambio en la fase de evaluacion, ya que no se obtuvo
la riqueza esperada de datos a través de los grupos de discusion en esa fase
(Kvale y Brinkman, 2009).

En la tabla F.III se resumen las diferentes técnicas de recogida de datos,
indicando a qué fase del proyecto corresponden.

Tasra F.III.
TECNICAS DE RECOGIDA DE DATOS

Técnicas  1.%fase 2.%fase 3.7 fase 4.7 fase Evaluacion
GD 3 3 3 en cada grupo — 2

de trabajo
DCIP Si Si Si Si Si
DCCI Irregular  Irregular Irregular Irregular Irregular
DCR Si — Irregular — —
EBreve — — — — 8 a profesionales

6 a familiares
6 a pacientes

EProf — — — — 5 a profesionales
Notas — — — Si —
ENC — — — Si —

Leyenda: GD: grupo de discusion; DCIP: diario de campo de la investigadora principal; DCCI: diario
de campo de los coinvestigadores; DCR: diario de campo de los representantes; EBreve: entrevista
breve; EProf: entrevista en profundidad; Notas: libro de incidencias; ENC: encuesta.

Analisis de los datos

Nuestra perspectiva es que los diferentes tipos de anélisis que pusimos en
marcha fueron muy importantes por varios motivos: 1) permitieron dinami-
zar el proceso de cambio a lo largo de los tres afnos de trabajo de campo;
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2) permitieron disefar e implementar las estrategias de mejora que tenian
sentido desde el punto de vista de los participantes, y 3) permitieron generar
conocimiento sobre procesos de cambio en instituciones de salud.

El analisis se llevé a cabo en dos momentos diferenciados y fue de dos
tipos: un anélisis inicial de tipo temético inductivo (Braun y Clarke, 2006) y
un analisis posterior segin los ejes habituales de la TAP, analisis de contenido
y de proceso (ICPHR, 2013).

El primer tipo de analisis, anélisis tematico, fue muy pragmatico, enfo-
cado a producir los documentos de consenso que cerraban cada una de las
fases. Este andlisis fue muy importante para mantener el proceso de la inves-
tigacién con un ritmo constante, ya que permitié proporcionar feedback a los
participantes y alcanzar consensos. Lo llevaban a cabo la moderadora y los
dos observadores al dia siguiente de haber realizado los grupos de discusién
escuchando el audio. Al final de ese analisis se generaba un documento que se
entregaba a los representantes para su verificacién. Una vez verificado con las
aportaciones de los representantes, se convertia en el documento de partida
para el siguiente grupo de discusién.

El segundo tipo de anélisis se llevé a cabo al final de la IAP sobre la totali-
dad de los datos recogidos con diferentes técnicas (transcripciones de grupos
de discusién, transcripciones de las entrevistas, textos de los diarios de campo,
texto del libro de incidencias). Fue de tipo inductivo-deductivo a dos niveles:
un nivel de andlisis de contenido para conocer qué temas emergian en cada
fase del proyecto (inductivo), que luego se comparaban con los conceptos del
marco tedrico (deductivo). Por ejemplo, cémo es el saber de los participantes
y representantes a lo largo del proceso reflexivo en las diferentes fases (cono-
cimientos, sus acciones cuidadoras, sentimientos, relaciones y equilibrios de
poder) (Zaforteza, 2010).

El siguiente nivel de analisis fue del proceso, es decir, un analisis cronol6-
gico de como los temas habian ido modificandose a lo largo del tiempo y qué
elementos habian hecho progresar el proceso de cambio. Por ejemplo, cémo
las dindmicas de dialogo y reflexién provocan cambios en el lenguaje y en la
préctica, cudles son los resortes para el cambio (individual, colectivo, formal),
los resortes para la concienciacion, los de la resistencia, o cudles son las barre-
ras al cambio (Zaforteza, 2010).

Etica del proceso

El proyecto conté con todas las garantias éticas habituales, como la preserva-
cién de la confidencialidad de las opiniones de los participantes, la aprobacion
por el comité de ética y la voluntariedad en la participacion. Ademas, se incor-
poraron aspectos especificos de los procesos participativos (Brydon-Miller,
2008): transparencia, participacién y sentido para los participantes. Todos
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esos aspectos, ademds de un imperativo ético, son instrumentales para que los
procesos participativos tengan éxito.

En nuestro caso, la transparencia consistié en mostrar un respeto por los
participantes, explicando con toda claridad en qué consistia el proyecto, cua-
les eran los riesgos, los beneficios y el esfuerzo que se requeria de cada forma
de participar. Asimismo, se explicé y se consensué con los participantes cual
iba a ser el uso de los datos. Esta claridad en la informacién permitié que los
potenciales participantes supieran perfectamente qué se esperaba de ellos y
qué tiempo debian invertir en él. De este modo, la decisién de participar o no
la tomaron con toda la informacién en la mano.

Con respecto a la participacion, se aseguré que no solo los participantes
fueran voluntarios y que pudieran abandonar el proyecto cuando lo consi-
deraran, sino que toda persona interesada en ello pudiera participar en el
proceso.

Finalmente, se trabajé para que el proceso y las decisiones que se fueran
tomando tuvieran sentido para los participantes. Para ello, los investigadores
adoptaron el papel de facilitadores, dejando que fueran los participantes quie-
nes definieran cudles eran los problemas relevantes que era necesario abordar
y cudles eran las intervenciones méas adecuadas, dentro de lo que marcaba la
evidencia cientifica.

F.3. Contribuciones

Las aportaciones del proyecto se pueden agrupar en tres grandes categorias:
1) cambios concretos en la unidad y en las personas que participaron en él;
2) contribucién a nivel metodolégico sobre la manera de llevar a cabo estu-
dios cualitativos en salud en Espaifia, y 3) contribucién a nivel epistemolégico,
replanteando la jerarquia del saber en nuestro pais. A continuacion, se deta-
llan estas contribuciones.

Contribucién en la practica clinica y en los participantes

Las transformaciones fueron a varios niveles: cambios en la forma de actuar
de los profesionales, adquisicién de habilidades, empoderamiento y mejora
curricular de los profesionales.

— Cambios en la unidad y en los conocimientos de los profesionales. Uno
de los principales resultados fue que se ampli6 el horario de visita en la
unidad y que se iniciaron procesos de muerte acompariada. Es cierto
que, hasta ese momento, era frecuente que se valorara la idoneidad de
flexibilizar las normas de entrada en la UCI para familiares de pacientes
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que los profesionales pensaran que se podian beneficiar de ello. Sin
embargo, no era una practica sistematica y dependia de cudl fuera la
predisposicion de los profesionales de guardia. Con el proyecto, se incre-
mentaron los conocimientos de los profesionales acerca de cémo abor-
dar los procesos de duelo y malas noticias (se implementé un programa
de formacion especifico) y se consensué la manera de cuidar de los
familiares a través de una guia creada por los participantes, una vez
revisada la literatura cientifica.

Habilidades reflexivas y pensamiento critico. Por otro lado, el proceso
reflexivo y dialégico de tres afios de duracién provocé un transito en los
profesionales que participaron. Por una parte, los profesionales relata-
ron un «descubrimiento de capacidades que tenian dormidas», como,
por ejemplo, la capacidad para negociar con otros compafieros, o la
capacidad para discutir y alcanzar consensos, asi como la capacidad de
imaginar soluciones creativas a viejos problemas. Se reforzé su posicion
en el equipo multidisciplinar al ser capaces de establecer rutas negocia-
das para vencer resistencias al cambio. Esto fue paralelo al paso de un
pensamiento mitico a un pensamiento critico: al principio del proyecto,
los profesionales utilizaban un lenguaje desesperanzado, ya que enten-
dian que seria imposible cambiar la atencién a los familiares, y mucho
mas abrir los horarios de visita. Poco a poco, el lenguaje se fue transfor-
mando y se convirtié en un lenguaje de la posibilidad: los participantes
comprendieron el porqué de las normas tacitas que regian en la UCI y
fueron capaces de idear estrategias para llevar a cabo sus agendas, aun
percibiendo que el entorno era hostil al cambio.

Empoderamiento. Simultaneamente, los participantes se sintieron
empoderados para instaurar los cambios consensuados. El proyecto
generé espacios de didlogo donde los participantes descubrieron que
otros comparieros, con los que nunca habian hablado acerca de la aten-
cién a los familiares del paciente critico, sostenian posiciones de aper-
tura y cuidado centrado en el usuario muy parecidas a las suyas propias.
Eso les hizo darse cuenta de que existia una masa critica de la que no
tenfan constancia. Especialmente en la fase de implantacion (fase 4 del
proyecto) se produjeron tensiones entre los profesionales favorables a
una mayor inclusién de los familiares en la unidad y aquellos que pen-
saban que no habia lugar a tal cambio. En ese momento, los profesiona-
les relatan que se sentian capaces de finalizar el proyecto sabiendo que
no eran un «bicho raro» ni los inicos en esa posiciéon de defensa de un
incremento en la atencién a los familiares.

Mejora curricular de los profesionales. Antes de iniciar el proyecto, se
consensud tanto con el equipo investigador como con los participantes
cudl iba a ser el uso de los datos. De este modo, todos los participantes
que asi lo quisieron colaboraron en la redacciéon de articulos cientificos
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y comunicaciones a congresos. El resultado fue que muchos de los par-
ticipantes pudieron incluir en sus curriculos esos articulos y comunica-
ciones, premios a mejor comunicacién en diferentes congresos y premio
a mejor articulo publicado en una determinada revista. Ademas, los
coinvestigadores mejoraron su curriculum en el apartado de proyectos
financiados, ya que este proyecto obtuvo financiacién por parte del Ins-
tituto de Salud Carlos III (FIS). Esta mejora curricular tenia dos vertien-
tes. Por un lado, los participantes expresaron satisfaccién por haber
sido participes de publicaciones y comunicaciones y por haber apren-
dido a desarrollarlas. Por otro lado, esta mejora colabora en alcanzar un
grado mas alto en la carrera profesional, cosa que se reconoce a nivel
salarial.

Contribucién metodolégica

— Dinadmica de los procesos de cambio. A partir de la primera década del
siglo xx1, en Espafia hay un auge en el uso de metodologias cualitativas
en ciencias de la salud. Hay autores clave en ese movimiento, como
Manuel Amezcua y Carmen de la Cuesta. En esos afios, se desarrollan
estudios de muy diversa indole, pero apenas se encuentran trabajos en
el area de gestion de organizaciones de salud con metodologias partici-
pativas (Bover et al., 2013), salvo la contribucién de Pilar Delgado y
colaboradores (Delgado et al., 2001).

— Por este motivo, otra de las aportaciones del proyecto fue incorporar
resultados sobre cémo son los procesos de cambio en servicios de salud
en el entorno de la atencién especializada. La figura F.I: «Etapas de la
IAP» (Zaforteza, 2010, p. 252), representa el proceso que ocurrié en este
proyecto. Donde la linea superior, «Proceso», expresa las fases planifica-
das por el equipo de investigaciéon. La segunda linea, «Estrategias»,
expresa las estrategias que los participantes desplegaron apoyados por
los investigadores que actuaron como facilitadores (partner synergy).
Estas estrategias estan explicadas en la figura F.II: «Estrategias desple-
gadas en el proceso de la IAP» (Zaforteza, 2010, p. 253). La tercera linea,
«Consecuencias», expone algunos de los momentos clave, consecuencia
tanto del proceso como de las estrategias. Estos momentos clave fueron
definitivos para impulsar el proceso hacia su consecucién.

— Metodologia de cambio para entornos complejos. Se utilizé un modelo
de cambio participativo importado desde las ciencias de la educacién
(Kemmis y McTaggart, 2005), basado en intercalar ciclos de reflexion-
accion para disefiar estrategias transformativas que mejoren la provi-
sion de servicios (ver figura F.I: «Etapas de la IAP»). En la época en
que se llevé a cabo este trabajo, el modelo de practica basada en la
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Ficura F 1.
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ESTRATEGIAS DESPLEGADAS EN EL PROCESO DE LA JAP

Fase 1. Diagndstico de situacion

Estrategia 1. Puesta en comun de la experiencia individual.

¢ Cuél es la visiéon de cada participante acerca del problema? Elaboracion de un diag-
néstico inicial y de una gufa para la reflexion colectiva.

Estrategia 2. Autoobservacion de la practica y reflexiéon en grupo.

¢ Cémo es mi propia practica? ;Coémo es la préctica colectiva? Elaboracion de un diag-
néstico mas ajustado a la realidad.

Estrategia 3. Reflexion en grupo y consenso.

¢ Cémo es el problema sobre el que queremos influir? Elaboracion del diagndéstico defi-
nitivo (documento de consenso).

Fase 2. Seleccion de las propuestas de cambio

Estrategia 4. Lluvia de ideas.
¢ Qué iniciativas de cambio se podrian llevar a cabo? Elaboracion de un listado amplio
inicial.

o
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o

Estrategia 5. Negociacion y consenso.

¢Cuéles de las iniciativas anteriores son prioritarias y factibles en nuestro contexto?
Elaboracion de un listado restringido (documento de consenso).

Estrategia 6. Planificacion.

¢Coémo llevar a cabo la siguiente fase, «Disefio de las propuestas»? Elaboracion de un
plan de trabajo.

Fase 3. Disefio de las propuestas seleccionadas

Estrategia 7. Analisis del contexto.

¢ Cuél es la factibilidad de las propuestas? Acciones centradas en el usuario, pervive
norma.

Estrategia 8. Desarrollo/disefio de las propuestas de cambio.

¢ Cuéles son las mejores acciones en este contexto? Disefio y planificacion de las pro-
puestas (documento de consenso).

Estrategia 9. Disefio de acciones estratégicas.

¢Coémo «lanzar» la propuesta, qué alianzas son necesarias? Planificacién del marke-
ting, la difusion y gestion de alianzas.

Fase 4. Implantacion de las propuestas

Estrategia 10. Negociacion estratégica.

¢Coémo alcanzar el consenso con las personas ajenas al proceso? ;Cémo asegurar el
apoyo de los poderes formales? ; Como reajustar las propuestas? ; Cémo gestionar los
conflictos que emerjan?

Estrategia 11. Difusién de la propuesta definitiva.

¢ Coémo trasladar las propuestas de cambio a las personas ajenas al proceso? Disefio
de la difusién de las propuestas.

Estrategia 12. Implantacién y cambio de practica.

¢ Cuél es el mejor momento para implantar la propuesta? ;Cémo gestionar los conflic-
tos que se deriven? Establecer la fecha de implantacion. Establecer un plan para
resolver conflictos y dudas. Establecer protocolos claros y completos.

evidencia, sostenido por la difusién e implementacién de guias de
practica clinica, estaba siendo contestado, ya que se empezé a poner
en cuestion que el mero hecho de disponer de la evidencia de manera
accesible fuera suficiente para su inmediata aplicaciéon (Grimshaw et
al., 2004). Se empieza a considerar que las dindmicas del contexto tie-
nen peso en la toma de decisiones de los profesionales de la salud
(Bowen y Graham, 2013) y se empieza a hablar de «ciencia de la imple-
mentacion» (la revista Implementation Science se lanza en 2006). Sin
duda, el modelo utilizado en este proyecto comparte elementos con
otros modelos que van surgiendo en esta época, como, por ejemplo, el
modelo PARIHS (Kitson et al., 2008). Esos modelos estan pensados
para un fin concreto, que es la implementacién de practicas basadas
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en la evidencia. Sin embargo, el objetivo del modelo que hemos utili-
zado aqui es mas amplio. Los servicios de salud son entornos comple-
jos y en ellos existen dinamicas cristalizadas a lo largo del tiempo que
configuran formas de actuar y de relacionarse que generan, por ejem-
plo, procesos no eficientes, relaciones desiguales, o contextos no éti-
cos, entre otros. Nuestro modelo puede contribuir a mejorar o resolver
cualquiera de estas situaciones y no se cifie inicamente a la implemen-
tacion de la evidencia, sino también a generar las condiciones necesa-
rias para ello o las condiciones necesarias para otras transformaciones.

Contribucién epistemolégica

Por ultimo, este proceso de investigacién-accién participativa pone de mani-
fiesto que es posible concebir produccién cientifica en salud de otra manera.
Las ciencias de la salud tienen una jerarquia de conocimiento que discrimina
el rigor y la confiabilidad de la contribucién de un estudio segtin su disefio. De
este modo, la revision sistemaética y el metaanélisis de ensayos clinicos aleato-
rizados y bien disefiados se sitia en la ciispide de la piramide de la jerarquia
del conocimiento.

Nosotros aportamos que son necesarios otros disefios para abordar el cam-
bio en el contexto de la complejidad de las organizaciones de salud y para bus-
car soluciones a problemas de tipo organizativo, dificultades enla comunicacion,
en las relaciones o en los procesos, por poner algunos ejemplos. Este tipo de
dificultades conforma un conjunto problemaético que tiene caracteristicas de lo
que se llama wicked problems: son problemas complejos, inciertos y presentan
divergencia/fragmentacién en los diferentes puntos de vista (Head, 2008).

Por otro lado, no solo se replantea la jerarquia en la produccién de conoci-
miento a nivel de disefios, sino también a nivel de quién esta «autorizado» a
producir conocimiento. En el caso de los métodos participativos, se reconoce
que no solo el investigador tiene o puede descubrir un conocimiento que valga
la pena, sino que también las personas (en este caso, los profesionales) en con-
tacto con los problemas tienen conocimientos contextuales y sobre el pro-
blema en cuestiéon que son muy valiosos para buscar soluciones adaptadas y
perdurables en el tiempo. A la vez, se reconoce que la sinergia entre el investi-
gador reconocido como tal y los no investigadores favorece la consecucién de
objetivos que beneficien al contexto al que van dirigidos (Lasker, 2001).

Futuro

La investigaciéon en servicios de salud que promueva la implementacién
de cambios para la mejora de los servicios debe incorporar los métodos
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participativos que busquen dar respuesta a las preguntas de la perspectiva
realista: «qué funciona», «c6mo funciona», «para quién funciona», «bajo qué
circunstancias» y «durante cuanto tiempo» (Wong et al., 2013). Ademas, en
contextos en los que existan relaciones de poder desiguales los métodos parti-
cipativos con vertiente emancipatoria, como es la IAP (ICPHR, 2013), son pro-
cesos adecuados para establecer los espacios de didlogo y reflexiéon que se
necesitan para alcanzar consensos y empoderamiento de los sectores desfavo-
recidos.

Por otro lado, en Espafia, aunque no hay un exceso de literatura cientifica,
empieza a haber algunos trabajos finalizados (Delgado et al., 2001; Abad et al.,
2012; Zaforteza, 2010) y diferentes proyectos financiados en fase de finaliza-
cién que utilizan la IAP como estrategia para la transformacién de los servi-
cios de salud. Sin embargo, faltan trabajos de sintesis de evidencias cualitativas
que generen teoria, contextualizada en Espana, sobre cémo son los procesos
de cambio, qué estrategias funcionan, y bajo qué circunstancias. Por tanto, es
deseable que se lleven a cabo sintesis realistas (Wong et al., 2013) que agluti-
nen diversos estudios de cambio y transformacion implementados en Espafia,
y que pongan las bases tedricas que sustenten futuros disefios de transforma-
cién de servicios de salud en nuestro pais y en paises que compartan rasgos
culturales y rasgos organizativos en los servicios de salud.






G

El cuidado de las personas con demencia

Adelaida Zabalegui Yarnoz y Ester Risco Vilarasau

Segun el ultimo informe del Instituto Nacional de Estadistica de 2016, la
expectativa de vida en Espafia es una de las mas elevadas mundialmente. En
ese ano, la esperanza de vida era de 80,4 afios para los hombres y 85,9 para las
mujeres. Aproximadamente, 46,5 millones de personas viven en Espafia, de
las cuales el 18,4% son mayores de 65 aflos. Como en la mayor parte de paises
desarrollados, en Espafia el envejecimiento de la poblacién estd aumentando
rapidamente. Se prevé que en los préximos 50 afios podemos llegar a duplicar
la poblacién mayor de 65 afios, llegando a mas de 14 millones de personas
mayores (34,6% de la poblacién) en 2066 (WHO, 2017).

La demencia es una enfermedad crénica neurodegenerativa prevalente en la
poblacién mayor, con un gran impacto tanto para las familias de los pacientes
como para el propio sistema sociosanitario (Kales, Gitlin y Kyketsos, 2015).
Segun Alzheimer’s Disease International (ADI, 2015) mundialmente hay 46,8
millones de personas con demencia y unos 10,5 millones son europeos, estas
cifras se duplican cada 20 afios llegando a 131,5 millones en el 2050. Actual-
mente, segin el informe Health at Glance de la OCDE (2015), el 6,5% de los espa-
fioles mayores de 60 afios tienen demencia, situando a Espafia entre los paises
con mayor proporcién (Francia, 6,5%; Italia, 6,4%; Suecia, 6,3%; Noruega, 6,2%;
Alemania, 5,8%, y Estados Unidos, el Reino Unido y Japén, 6,1%).

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un deterioro persis-
tente y progresivo de las funciones cognitivas, que implica pérdida de memo-
ria, cambios de humor, problemas de pensamiento, orientacién, comprension,
célculo, capacidad de aprendizaje, dificultades en el lenguaje, juicio y percep-
cién espacial, entre otros (WHO, 2017). Este deterioro conlleva pérdida de la
autonomia, dando lugar a la dependencia de los demas (Giebel et al., 2014).
Durante las dltimas décadas se han realizado grandes esfuerzos para desarro-
llar tratamientos para combatir la demencia. Sin embargo, hasta ahora la pro-
gresion de este sindrome tnicamente se ha podido retardar ligeramente y
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todavia no se han encontrado tratamientos que lo curen. Por otra parte, el
coste de la atencion a estos pacientes por afio se ha estimado en 818 billones
de ddlares americanos (Alzheimer’s Disease International, 2015; Wimo et al.,
2011).

En Espaiia, es tradicién, y, por lo tanto, esta dentro de nuestro patrén cul-
tural, que la familia cuide en la medida de lo posible de las personas mayores
dependientes, incluyendo a las personas con demencia. Hasta hace relativa-
mente pocos aios, en un mismo domicilio vivian varias generaciones de una
familia, contando con algiin miembro que asumia la responsabilidad del cui-
dado de las personas dependientes. Este modelo facilitaba el cuidado conti-
nuado y evitaba la institucionalizacién. Pero los cambios sociodemograficos
de las ultimas décadas, que incluyen la disminucién de la tasa de nacimiento,
la insercién laboral de la mujer, la dispersién geografica y el cambio del
modelo de familia extensa a la familia nuclear, estdn generando nuevos con-
ceptos, perfiles y disponibilidad en los cuidadores familiares. De todos modos,
en Espana la familia sigue siendo el ntcleo principal de apoyo a las personas
dependientes y especialmente a las personas con demencia, quedando rele-
gada la institucionalizacién para personas con estadios avanzados de la enfer-
medad, cuando no existe red familiar o bien cuando esta estd dispersa e
inaccesible (Zabalegui et al., 2014).

Las caracteristicas del paciente, los atributos de los responsables de la
toma de decisiones y el pais desempefian un papel importante a la hora de
decidir la idoneidad en el ingreso en centros de larga estancia de las personas
con demencia. Actualmente, los expertos recomiendan estos centros para per-
sonas que precisan ayuda con la movilidad o tienen multiples necesidades de
cuidado, y dan mas peso a los deseos de los cuidadores que a los de los propios
pacientes. Sin embargo, las trabajadoras sociales comunitarias son menos
propensas que otros grupos profesionales a favor de la admisién en centros de
larga estancia (Tucker et al., 2016).

Existe una gran variabilidad de factores determinantes de la instituciona-
lizacién de personas con demencia. En Europa, los factores més predominan-
tes son la dependencia en la realizacion de las actividades de la vida diaria, los
problemas de comportamiento y la sobrecarga del cuidador informal (Ver-
beek et al., 2015). Pero existen discrepancias acerca de los motivos de institu-
cionalizaciéon entre los profesionales (médicos, enfermeras y trabajadoras
sociales) y los cuidadores informales europeos, siendo mayor el desacuerdo
en Espafia (Stephan et al., 2015). Segtin Afram et al. (2015), los cuidadores
informales son una buena fuente de informacién sobre los motivos de institu-
cionalizacién de personas con demencia.

Por otra parte, se ha identificado que los pacientes con demencia reciente-
mente ingresados en centros geridtricos con mejor nivel cognitivo perciben
que su calidad de vida disminuye tras el ingreso institucional (Verbeek et al.,
2015). Aunque Beerens et al. (2014) no detectaron diferencias en la calidad de
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vida de los pacientes europeos con demencia que viven en sus domicilios
frente a los que estan institucionalizados, siendo la calidad de vida de estos
pacientes mas elevada en Suecia e Inglaterra y mas baja en Estonia y Espafia.
Zabalegui et al. (2015) explican que los pacientes espafioles con demencia que
eran institucionalizados tenian mayor dependencia en aspectos basicos de la
vida diaria, refiriéndose al aseo, vestirse y la continencia, que en los pacientes
en el domicilio. Ademas, las alucinaciones, la agitacién, la ansiedad, la apatia,
los disturbios motores, el comportamiento nocturno de deambulacién y los
trastornos en la alimentacién también fueron mas destacados en los pacientes
institucionalizados. Sin embargo, los pacientes que reciben atencién domici-
liaria a nivel europeo tienen mayor prevalencia de sintomatologia depresiva
(Giebel et al., 2016).

G.1. Cuidadores familiares y profesionales

A lo largo de la historia, las personas han sido cuidadas por sus familiares
como un proceso natural, pero los cambios sociales y econémicos cuestionan
este modelo de cuidados en las sociedades occidentales. Actualmente, el cui-
dado es realizado por el cuidador informal y su labor es esencial para la soste-
nibilidad del sistema sanitario y social. No existe un consenso en la definicién
de esta figura. Lawton et al. (1989) definieron a los cuidadores informales como
las personas que dedican mds tiempo a proporcionar cuidados a sus familia-
res. Mateo et al. (2000) definieron al cuidador informal como la persona que
aporta cuidados diarios a otra persona y no recibe una remuneracién econé-
mica por su trabajo. Este cuidador informal no solo aporta cuidados basicos
como el aseo, alimentacién o vestido, también realiza actividades mas comple-
jas como la administracién de la medicacion, control de sintomas, solucién de
problemas, etc. (Stephan et al., 2015), con el objetivo de mantener a la persona
con demencia en su domicilio en las mejores condiciones posibles proporcio-
nando el vinculo afectivo mas importante para estos pacientes con demencia.

El rol de este cuidador es asumido por diferentes razones: tradicion, reli-
gion, falta de recursos familiares y el rechazo de la institucionalizacién. Fre-
cuentemente, este rol es asumido por mujeres, inicialmente de forma informal,
como una ayuda no remunerada practicamente para todas las culturas. Sin
embargo, el rol del cuidador se perfila por creencias culturales y valores (Zaba-
legui et al., 2008). En paises mediterraneos, como Italia y Espana, la mayoria
de personas con demencia viven en casa con sus familias. El perfil del cuidador
espafiol son mujeres, de edad media de 56 afios y con bajos estudios (Zabalegui
et al., 2008). Como consecuencia de las deficiencias de cuidados formales, en
los casos donde la familia no puede asumir esta actividad, los cuidados en gran
parte de los casos se siguen realizando en casa por cuidadores inmigrantes
remunerados de Sudamérica (Gallart, Cruz y Zabalegui, 2013). De la misma
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manera, en paises de Europa Oriental, como en Hungria y Eslovenia las fami-
lias consideran el cuidado de las personas con demencia como su responsabi-
lidad y lo asumen basandose en valores tradicionales intergeneracionales
(Schmidt et al., 2011). Sin embargo, en los paises escandinavos, las personas
con demencia tienen un apoyo econémico gubernamental importante. En Sue-
cia y Finlandia estos cuidadores familiares reciben servicios de apoyo domici-
liario, centros de dia o de noche y los cuidados a largo plazo se basan en las
preferencias de los ciudadanos, como, por ejemplo, un servicio de comida a
domicilio llamado meals on wheels. Curiosamente, el perfil del cuidador infor-
mal en Suecia, a diferencia del resto de paises europeos, es de varén jubilado
que cuida de su esposa/pareja (Alvira et al., 2015; Farré et al., 2016; Schmidt et
al., 2011). En paises continentales, como Austria, Alemania o Francia, basan
los cuidados de personas mayores en una combinacién entre cuidados forma-
les e informales con un sistema para cuidados a largo plazo. En Austria, la
mayoria de cuidadores son inmigrantes de paises del centro y del este de
Europa. En Francia cuentan con un desarrollo considerable y modernizacién
de los servicios domiciliarios, incluyendo centros de estimulacién cognitiva
para pacientes con demencia (Halberg ef al., 2013). Los paises con sistemas de
atencién basados en directrices nacionales para la atencién de la demencia
parecen ser mas conscientes de la importancia de tener profesionales especia-
lizados en la atencion a la demencia y de la necesidad de apoyar a los cuidado-
res informales (Lethin et al., 2016).

G.2. El cuidador informal

El cuidado de la persona con demencia es un proceso complejo y multidimen-
sional que tiene repercusiones en el propio cuidador familiar. La evidencia
cientifica indica que el cuidado de personas mayores con demencia tiene con-
secuencias negativas en la salud fisica, mental, emocional, social y financiera
de los propios cuidadores. A pesar de ello, también estd documentado que
esta actividad de cuidado a un ser querido tiene un impacto positivo para
algunos cuidadores informales.

Al explorar las consecuencias del cuidado en los cuidadores informales se
observa que estos tienen una salud mas pobre comparada con la poblacién no
cuidadora (Feil ef al., 2011; Fisher et al., 2011; Townsend et al., 2010). Existe
mas sintomatologia fisica, como el dolor osteoarticular (Badia et al., 2004) o
las cefaleas (Vroman y Morency, 2011), y también psicolégica, que afecta a la
perturbacion del sueno (Jarvis, Worth y Porter, 2006), o cansancio (Aggar et
al., 2011).

Las principales consecuencias identificadas en la salud mental de los cuida-
dores informales en general son la depresion, la ansiedad, el estrés y la sobre-
carga (Bleijlevens et al., 2015; Lethin et al., 2016, 2017; Sutcliffe et al., 2017).
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Los problemas mas frecuentes para cuidadores de personas con demencia son
la depresion y la ansiedad, y este efecto es comun para diferentes culturas.
Generalmente, la presencia de altos niveles de estrés en cuidadores esta aso-
ciada con sentimientos de falta de control de sus vidas (Chappell y Dujela,
2008). Seguin Lethin et al. (2017), los factores asociados con el bienestar psico-
légico del cuidador son que el paciente tenga poca sintomatologia neuropsi-
quiatrica, muestre buena calidad de vida y disponga de servicios profesionales
especificos para las personas con demencia. La sobrecarga, un sentimiento
también presente en estos cuidadores (Sutcliffe ef al., 2017), fue un concepto
descrito por Zarit et al. (1986) como desequilibrio fisico, emocional y econé-
mico que los cuidadores experimentan como consecuencia de su rol. Compa-
rando el nivel de sobrecarga entre paises europeos, encontramos los mas altos
en los cuidadores eslovenos y mas bajos en los de los Paises Bajos. Esta sobre-
carga se asocia significativamente con las caracteristicas del cuidador informal
(relacion familiar, especificamente esposas o hijas), de la persona con demencia
(dependencia fisica en actividades basicas de la vida diaria, sintomas neuropsi-
quiétricos, en particular, comportamientos nocturnos e irritabilidad) y el apoyo
social del cuidador (tiempo de supervisién del paciente, recepcion de otro tipo
de apoyo informal) (Sutcliffe et al., 2017). Sin embargo, esta sobrecarga no esta
relacionada con la utilizacién de centros de dia (Sutcliffe et al., 2016).

Cuidar a un ser querido hace aflorar sentimientos y emociones asociados a
desemperio del mismo rol como cuidador (Alvira et al., 2015). Las emociones
identificadas en la literatura como consecuencia de cuidar son principalmente
el enfado (Feil ef al., 2011), la culpa (Innes et al., 2011), una autoestima nega-
tiva (Aggar et al., 2011), la frustraciéon (Innes et al., 2011), sentirse atrapado
(del-Pino et al., 2011), la soledad y la pena (Eloniemi-Sulkava et al., 2002). Y
como ya hemos puntualizado anteriormente, también existen cuidadores con
sentimientos positivos, en forma de autoestima, como consecuencia de pro-
porcionar los cuidados (Alvira et al., 2015).

Las consecuencias sociales de cuidar a pacientes con demencia son funda-
mentalmente la reduccién de actividades y contactos sociales y con amigos
debida a las demandas de los cuidados (Innes et al., 2011), pudiendo dar lugar
al aislamiento social (Townsend et al., 2010), ya que estos cuidadores perciben
un pobre o insuficiente apoyo social de su entorno (Aggar et al., 2011; Innes et
al., 2011). Ademas, el impacto econémico del cuidado en el cuidador esta tam-
bién descrito (Farre et al., 2016; Wiibker et al., 2015). El coste del cuidado es
mayor (1,8 veces) cuando el paciente esta en un centro de larga estancia o resi-
dencia frente al cuidado domiciliario, y este coste aumenta a medida que pro-
gresa la enfermedad (Wiibker et al., 2015). En Espafia la familia asume el 87%
del coste total (Coduras, 2010), teniendo un coste mensual medio de 1.956 €
(DT 1.463) y siendo la atencién informal el principal contribuyente con 1.214 €
(DT 902)/mes. Ademas, existe una asociacion directa entre la gravedad de la
demencia y el aumento del coste, siendo los sintomas neuropsiquiatricos el
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factor independiente asociado con el aumento del coste total de la atencién al
paciente con demencia en el domicilio (Farré et al., 2016).

G.3. Estudio de investigacion: grupos de discusion

Este capitulo se basa en un/estudio prospectivo, «RightTimePlaceCare», reali-
zado en ocho paises europeos (Estonia, Finlandia, Francia, Alemania, Paises
Bajos, Suecia, Espafia y el Reino Unido) (Verbeek et al., 2012), que se basaba
en valorar el cuidado en la demencia desde el punto de la vista de la persona
con demencia y los cuidadores informales. Con ello se pretendia identificar
las mejores practicas para personas con demencia en Europa. Para ello, y a
modo de seguimiento, se llevaron a cabo una valoracién inicial y una medi-
cién de seguimiento después de tres meses. Se incluyeron dos grupos de per-
sonas con demencia y sus cuidadores informales: 1) recién ingresados en
instituciones de larga estancia, y 2) personas que recibian atencién profe-
sional a largo plazo en el hogar, pero con riesgo de institucionalizacién. Se
analizaron variables de las personas con demencia (por ejemplo, calidad de
vida, calidad de la atencién). En los cuidadores informales se evaluaron, por
ejemplo, la sobrecarga y la calidad de vida, y los costes (por ejemplo, utiliza-
cién de recursos). En los resultados del estudio se identificaron mas de 50
tipos de servicios en uso para pacientes con demencia clasificados en scree-
ning, procedimientos de diagnéstico y tratamiento, programas asistenciales y
de atencién extrahospitalaria/comunitaria, cuidado domiciliario, cuidado ins-
titucional, cuidado paliativo, programas de atencién y apoyo al cuidador
informal y actividades de voluntariado/comunitario. La existencia de servi-
cios y actividades es, en general, transversal en Europa, pero su accesibilidad
y uso varian significativamente entre paises (Hallberg et al., 2013). Por otra
parte, tanto los profesionales asistenciales como los pacientes y cuidadores
expresaron la necesidad de mejorar significativamente la comunicacion a lo
largo de la enfermedad. La informacién, la colaboracién y la interaccién
deben ser el eje central durante todo el proceso de la demencia tanto con el
paciente como con su cuidador informal, centrandose en las necesidades de
los dos. Por otra parte, la relaciéon con el equipo asistencial requiere el estable-
cimiento de una relacién de confianza, intervencién personalizada y mediante
una sola persona u organizacion de contacto (Karlsson, 2015). Ademas, el ase-
soramiento y el apoyo a los cuidadores estan muy disponibles en los paises
europeos desde el diagnéstico hasta la etapa intermedia de la demencia, dis-
minuyendo en la etapa final de la vida, pero rara vez se utilizaron. Los paises
con directrices nacionales para la atencién de las personas con demencia
parecen ser més conscientes de la importancia de los profesionales especiali-
zados y del apoyo a los cuidadores informales en la atencién de la demencia
(Bleijlevens et al., 2015).
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La literatura internacional apoya la idea de adaptar la atencién sociosani-
taria en el cuidado de la demencia al entorno cultural de cada pais y a sus
creencias (Kales et al., 2015). Sobre todo, al respecto de la provision de infor-
macién en relacién con opciones de tratamientos, recursos o posibles conse-
cuencias, a los actores vinculados a la comunicacién y a la propia colaboracién
entre niveles asistenciales (Zabalegui et al., 2015; Hallberg et al., 2013). Por
este motivo, y como parte de este estudio (Verbeek et al., 2012), se exploré la
comunicacion, colaboracién y provision de la informacién mediante la meto-
dologia cualitativa del grupo de discusion en los ocho paises participantes.

La eleccién de esta metodologia fue debida al interés primordial de la inves-
tigacion, que era conocer las percepciones y experiencias de los propios partici-
pantes mediante un grupo de discusién moderado (Carlsen y Glenton, 2011), de
tal manera que nos ayudara a identificar las barreras y facilitadores en la aten-
cién sociosanitaria durante el transcurso de la demencia. La seleccién de los
participantes para este estudio se realizé de tal manera que representaran a los
principales implicados a lo largo de la enfermedad. Para ello se decidi6 incluir
a profesionales, cuidadores familiares y a personas que padecen la demencia.
En la composicion de los grupos, estos se distribuyeron en dos tipos claramente
diferenciados. Por un lado, los receptores del cuidado, es decir, los pacientes y
cuidadores informales. Y, por otro lado, los proveedores. En nuestro entorno se
consideré que estos eran principalmente los médicos, enfermeras y trabajado-
ras sociales, tanto de los centros de atencién primaria, del ambito hospitalario,
como del &mbito sociosanitario. A la hora de elegir a los participantes se utiliza-
ron diferentes instituciones para asegurar la méaxima variabilidad en la mues-
tra. El reclutamiento y la seleccion fue a cargo de cuatro enfermeras con una
amplia experiencia en el cuidado de la persona mayor con demencia, mediante
la colaboracién de las instituciones responsables de los cuidados. El ntimero de
participantes fue establecido en un minimo de ocho participantes y un maximo
de diez (Gill et al., 2008). Inicialmente se obtuvieron quince cuidadores informa-
les, diez personas con demencia, y veintidds profesionales. A la hora de desarro-
llar los grupos, y con poco tiempo de aviso, cuatro cuidadores se ausentaron por
motivos personales, tres personas con demencia no acudieron por motivos de
salud y tres profesionales se disculparon por motivos laborales.

La calidad de los grupos llevados a cabo se evalué mediante el modelo
desarrollado y publicado por Stevens (1996). Es decir, se desarroll6 un proto-
colo especifico acerca de la metodologia a emplear con el fin de mantener la
homogeneidad entre los grupos. Estos fueron conducidos por dos personas
expertas en metodologia cualitativa. Una de ellas asumiendo el rol de entrevis-
tador/moderador y el otro, como observador. Todos los participantes propor-
cionaron su consentimiento para participar y la muestra se seleccioné para
que fuera lo mayor representativa posible del ambito de estudio.

Esto significa que se escogieron profesionales de diferentes niveles asisten-
ciales y de diferentes disciplinas. Y, por otro lado, también se seleccionaron
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personas con demencia y cuidadores con diferentes perfiles y de diferentes
estadios de la enfermedad.

Remarcando que, en el caso de las personas que sufrian demencia, podrian
ser solo de fases leves para que fueran capaces de expresar y participar en la
dinamica.

Para la sintesis de la informacién obtenida de los grupos de discusién se opt6
por usar un enfoque interpretativo (Lincoln y Guba, 1985; Jensen y Allen, 1996).
Este enfoque fue escogido para extraer las caracteristicas de las mejores practi-
cas relacionadas con la comunicacién, coordinacién y la provisién de informa-
cioén con los pacientes con demencia y sus cuidadores informales, asi como la
comunicacién entre los diferentes proveedores. Para realizar una éptima inter-
pretacién y obtener asi resultados representativos de la poblacion estudiada es
importante descontextualizar el fenémeno (Lindseth y Norberg, 2004).

Grupos de discusiéon

El perfil de los participantes en este estudio coincide con el cuidado de la per-
sona con demencia del contexto espafiol desde el punto de vista de las perso-
nas con demencia, familiares y profesionales. En las tablas G.I y G.II vemos
las principales caracteristicas de los participantes de los dos grupos realiza-
dos con las personas con demencia y cuidadores.

TaBra G.I.
CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA
Y CUIDADORES INFORMALES. GRUPO DE DISCUSION I

- > Edad Afios — Recursos
Participantes Edad Sexo Relacion del PeD evolucion Ambito adicionales
PcD 1 — H — 63 3 anos Domicilio Hospital de dia
PcD 2 — H — 68 3aflos Domicilio Hospital de dia
PcD 3 — M — 65 3 afios Domicilio Hospital de dia
Cuidador 1 72 M Esposa 76 3 afios Centro —
de larga
estancia
Cuidador2 43 H Marido 78 3 afios Centro —
de larga
estancia

Cuidador 3 62 M Esposa 65 2 afios  Domicilio Hospital de dia

PcD: persona con demencia; H: hombre; M: mujer.
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TaBra G.II.
CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA
Y CUIDADORES INFORMALES. GRUPO DE DISCUSION 11

Participantes Edad Sexo Relacion Edad Aros de Ambito Recursos

P Cuidador PcD evolucion domiciliario adicionales

PcD 1 73 M Esposa 81 3 anos Domicilio  Hospital de
dia

PcD 2 74 H Marido 70 4 afios Domicilio  Hospital de
dia
Cuidador 1 77 M Esposa 87 7 afos Domicilio —
Cuidador 2 66 M Esposa 77 4 afos Domicilio —

Cuidador 3 69 M Esposa 92 8 afios Domicilio  Hospital de
dia

Cuidador 4 68 M Esposa 71 5 afios Domicilio  Hospital de
dia
Cuidador 5 59 H Marido 83 3 afios Domicilio —

PcD: persona con demencia; H: hombre; M: mujer.

Se trata de una persona que vive en el domicilio familiar mientras que su
familia y/o entorno puede hacerse cargo del cuidado, respetando asi el deseo
de ambos.

«En general yo llevo una vida normal. Recuerdo mejor las cosas que me pasa-
ron hace un afio que las que me pasaron ayer o incluso hace una hora. Pero
me encuentro bien e intento mantener mi vida con normalidad, en mi casa y
con los mios».

Asi se expresaba una de las personas con demencia al preguntarle cémo
era su dia a dia. En cambio, cuando la situacién va empeorando, debido a la
complejidad de la enfermedad y a la sobrecarga del cuidador, la situacién se
vuelve desesperante. La familia quiere mantener a la persona en casa, pero el
sobreesfuerzo es tal, que se hace insostenible. «Mi hija me dijo que no podia
seguir asi. Yo no queria, pero empezaba a afectarme mi salud. Me sentia mal.
Lo llevamos a una residencia. Primero solo un mes para que yo descansara. Al
final lo ingresamos de forma permanente. Es duro, pero en casa él no estaba
bien»; «Mi madre sufre de demencia de cuerpos de Lewy. Hasta marzo vivia
en casa con mi padre. El era quien la cuidaba, pero se murié en marzo. Yo
tengo tres hijos y no podia estar todo el dia con ella. La he ingresado en una
residencia».
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Uno de los aspectos que mas preocupa a los cuidadores, y asi quedé refle-
jado en los grupos, es la falta de energia para poderlos cuidar en casa durante
largos periodos de tiempo. Otro aspecto importante, sobre todo de nuestro
contexto, es que los cuidadores informales no desconectan de los cuidados,
incluso cuando ingresan a los familiares en la residencia, y siguen dedicando-
les muchas horas al dia a ellos. «Yo visito a mi marido por la mafiana y por la
tarde quiero ver que todo esta bien. Que €l esta bien...».

Acerca de la informacién recibida a lo largo de la enfermedad todos coin-
ciden en que esta es escasa. A partir del diagndéstico, las explicaciones son bre-
ves e insuficientes, manifestaban los receptores de los cuidados: «Si yo no
pedia informacioén especifica..., no sabia como estaba mi madre»; «Los médi-
cos tienen diez minutos por paciente para explicarte todo sobre la demencia»;
«Al final tenia que buscar informacién en Internet».

En estadios avanzados, los cuidadores reclaman mas informacién sobre
recursos sociales que puedan ayudar a mejorar la situacién domiciliaria.
Creen que esta solo aparece cuando la situacién ya es urgente e insostenible.
Los centros de dia parecen ser uno de los recursos mas eficientes, pero algu-
nos manifiestan que no han sido informados de ellos, y que tampoco saben
cémo acceder a este tipo de informacién. En la residencia, los cuidadores
informales también reclaman mas acceso a la informacién. Comentaban que
las auxiliares a menudo expresaban que no podian dar informacién y los remi-
tian a las enfermeras o al médico. Esto dificulta la capacidad de estar informa-
dos del dia a dia. «Mi sensacién es que las auxiliares no pueden dar informacién
a los familiares, y yo solo queria saber c6mo pasaba la noche...», insistia una
de las cuidadoras familiares.

El vehiculo de comunicacién acerca de la evolucién de la enfermedad se
establece desde diferentes instituciones segtin la evolucién de la demencia. Ini-
cialmente es la atencién primaria la responsable del cribado, de derivaciones a
especialistas y de proporcionar informacién basica acerca del diagnéstico. Los
cuidadores confian en los profesionales que conocen con anterioridad y parece
que la atencién primaria es la instituciéon que les da mas confort y seguridad.
«Mi médico siempre me ha tratado muy bien y yo entiendo mejor las cosas
cuando me lo explica él mismo», afirmaba uno de los cuidadores refiriéndose al
médico de familia. «<Mi médico de familia me visit6 enseguida que me realiza-
ron todas las pruebas. También nos recomendé un centro de dia del barrio».

Parece ser que los participantes estan de acuerdo en que la informacion
que recibieron acerca del diagnéstico con el médico de familia es adecuada.
El problema est4a en la complejidad de la enfermedad, la comunicacion con el
especialista, o incluso con la trabajadora social, es escasa. Esto proporciona
poca preparacién sobre las consecuencias fisicas y psicolégicas de la enferme-
dad, asi como sobre la opcién de los recursos sociales. «Al final te vas prepa-
rando con lo que te cuenta tu entorno. Algunas amistades me recomendaron
que visitara a la trabajadora social del barrio, ojala lo hubiera hecho desde el
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principio». La colaboracién profesional o entre niveles asistenciales es inefi-
ciente seguin la percepcién de los cuidadores informales. «Tenemos que expli-
car una misma situacién muchas veces y siempre parece que todo empiece de
nuevo». Las experiencias que explicaron estaban relacionadas con la fraccién
de los cuidados entre instituciones e incluso profesionales. Aunque la situa-
cién més preocupante era para la mayoria las urgencias hospitalarias. «El cui-
dado era muy protocolizado, parecia que no se dieran cuenta de que mi padre
tiene demencia y que ayuda una atencion diferente».

La trabajadora social no es accesible desde el principio de la enfermedad
porque a menudo no se hace una derivacién a esta profesional hasta que surge
un problema de aspecto social, pero todos los cuidadores coincidian en que es
una figura muy relevante durante toda la atencién en la que han confiado
mucho: «La trabajadora social es muy agradable. Hablo mas con ella que con
el médico. Es muy cercana y me ayuda a encontrar soluciones. Estoy muy
cansada de cuidar a mi marido. Ella me escucha...».

La percepcién de la atencion en el entorno residencial es adecuada, pero
reconocen que sus familiares son tratados de la misma manera que otros resi-
dentes, sin tener en cuenta que la demencia obliga a tener en consideracién
aspectos del cuidado especificos. Ademas, se percibe que los profesionales no
disponen de habilidades especificas para el cuidado de estas personas y que
esto genera algun episodio dificil de manejar. Un familiar nos decia, en un
tono confidente: «Parece que no sepan que no sabe comer solo, es una persona
que necesita mas ayuda y se pasa muchas horas solo...».

Cuidado en la demencia desde el punto de la vista de los profesionales

El perfil de los profesionales que participaron en los dos grupos de discusién
como principales responsables del cuidado de las personas con demencia esta
descrito en las tablas G.IITI y G.IV.

Tasra G.III.
PRINCIPALES CARACTERISTICAS DE LOS PROFESIONALES. GRUPO DE DISCUSION III

Afios de experiencia

Sexo Edad Profesion )
en demencia

Hombre 42 Médico de atencién primaria. 12 afios trabajando en geriatria
Atencion domiciliaria

Mujer 38 Geriatra 10 afios trabajando en atencion
domiciliaria

ol
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o
Sexo Edad Profesion Afios de exp enencia
en demencia
Hombre 33 Neurdlogo 4 afios trabajando en la atencion
comunitaria con pacientes con
demencia
Mujer 41 Enfermera de atencion 11 afios en atencion domiciliaria
domiciliaria en AP
Mujer 37 Enfermera de atencion 7 afos en AP, 2 de ellos en
domiciliaria en AP atencion domiciliaria
Mujer 43 Enfermera de enlace 5 afios trabajando como
en geriatria conexion entre el hospital y la AP
Mujer 45 Enfermera hospital 10 afios en geriatria
Mujer 42 Trabajadora social en AP 12 afios trabajando como

trabajadora social en AP

AP: atencién primaria.

TaBra G.IV.

PRINCIPALES CARACTERISTICAS DE LOS PROFESIONALES. GRUPO DE DISCUSION IV

Afios de experiencia

Sexo Edad Profesion )
en demencia
Hombre 41 Médico de AP 12 afios trabajando en la AP
Hombre 48 Geriatra 15 afios trabajando en geriatria
Hombre 47 Geriatra 14 afios trabajando en geriatria
Mujer 38 Enfermera hospital 8 afios como coordinadora en
una unidad de geriatria de
agudos
Mujer 31 Trabajadora social en CLE 7 afos trabajando en el CLE
Muijer 39 Enfermera en hospital 10 afios en geriatria
Mujer 53 Enfermera de enlace 6 afios trabajando como

en neurologia

conexion entre el hospital y la AP

AP: atencion primaria; CLE: centro de larga estancia.

A la hora de hablar de la atencién sociosanitaria en la demencia, los profe-
sionales estan de acuerdo en que hay mucha variabilidad en la atencién
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dependiendo del estadio de la enfermedad y que eso es indispensable a la
hora de planificar la provision de la informacion, el vehiculo de la comunica-
cién, y valorar la colaboraciéon profesional.

La opinién general de los profesionales que participaron en los grupos de
discusion sobre la provisién de informacion es que esta era inferior de la que
las personas con demencia y sus cuidadores necesitaban. Insistian en que:
«Las familias que visitamos tienen una gran falta de informacién acerca de lo
que supone vivir con la demencia». Actualmente, la poblacién dispone de
muchos més recursos para estar informados, pero sin un control profesional
esto puede ser contraproducente. Los participantes estan de acuerdo en que
para una atencién 6ptima es necesario disponer de instrumentos que garanti-
cen una buena recogida de informacién de la persona con demencia y de su
entorno, y que esta se debe realizar desde el primer contacto. A la vez, deberia
ser de facil acceso para su uso y actualizacién para todos los profesionales de
forma transversal en los diferentes niveles e instituciones asistenciales.

Los profesionales expresaron que la manera en que se informa puede gene-
rar expectativas erréneas sobre el desarrollo de la enfermedad: «Proporcionar
expectativas o esperanzas que probablemente no son ciertas puede generar
ciertos rechazos hacia el profesional». En las fases iniciales de la enfermedad
suele haber méas dudas e inseguridades, por este motivo es mas importante que
se ofrezca toda la informacién disponible. Algunos profesionales son conscien-
tes de que las familias demandan mas informacién sobre futuras fases, asi
como de recursos disponibles para futuros problemas. Un aspecto que es des-
tacado como positivo es la provisién de informacién sobre las voluntades anti-
cipadas, aunque esta informacién suele ser escasa, sobre todo cuando la
persona con demencia todavia es capaz de decidir. «<En fases avanzadas el
paciente no es capaz de decidir, por eso seria conveniente que facilitara las
decisiones expresando sus deseos», expresan los diferentes profesionales. Esto
facilitaria la toma de decisiones que en ocasiones son complicadas para la
familia y el propio profesional.

Los participantes expresan que la comunicacién entre el equipo profesio-
nal y el cuidador informal es un aspecto primordial y que se debe potenciar,
sobre todo cuando la persona no es capaz de expresar por si sola sus deseos:
«Es muy diferente una persona que dispone de suficiente apoyo social de la
persona que no, ya que aparte de los recursos que se puedan ofrecer si no hay
apoyo familiar no hay nada que hacer», explica una enfermera. «La atencién
domiciliaria es fundamental ya que es donde realmente vemos qué es lo que
realmente pasa en casa de nuestros pacientes» y «La comunicacién entre los
profesionales y la familia a menudo falla...» fueron algunas de las ideas que
compartian los profesionales, sobre todo en el ambito de la atencién primaria.

En relacién con la colaboracion, los participantes corroboraron que esta
era insuficiente, sobre todo cuando la atencién cambiaba de un proveedor a
otro, interrumpiendo asi el continuum asistencial: «Cuando la comunicacién
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no es fluida y no existe un tnico responsable del cuidado todo el mundo hace
lo que quiere y acabamos duplicando las cosas. Uno dice una cosa al paciente
y el otro dice otra».

Una opcioén, segtn la opinién de los profesionales, seria disponer de un sis-
tema informatico para compartir la informacién de forma rapida y eficaz.
Reconocen que hay varias estrategias que tendrian esta finalidad actualmente,
historias clinicas compartidas o receta electrénica, pero consideran que no
son resolutivas todavia, ya que se encuentran con demasiadas dificultades
estructurales.

Conclusion

La coordinacién entre niveles asistenciales, asi como la provisién de informa-
cién y comunicacién entre paciente y profesional, contintia siendo un gran
reto para el sistema sanitario espanol. Cuando se comparan los resultados de
los grupos de discusion realizados con pacientes, cuidadores familiares y pro-
fesionales con evidencias anteriores, encontramos que es necesario buscar
nuevas soluciones innovadoras que den respuestas mas efectivas a las dificul-
tades persistentes. En la actualidad existen otros recursos derivados de las
nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacién que han demostrado
ser efectivos en el manejo de otras patologias crénicas (Hunt, 2015), pero
estos todavia no estan integrados en el dia a dia de la atencién sociosanitaria,
posiblemente por dificultades econémicas y de confianza, que enlentecen su
aplicacién y normalizacién (Godwin et al., 2013). Pero es necesario recordar
que una coordinacién y comunicacién insuficientes, pueden proporcionar
limitaciones en la atencién de la enfermedad. Se deberian usar estrategias
dinamicas, que siguieran el proceso de la enfermedad, logrando un equilibrio
entre la evidencia cientifica y la personalizacién de cada uno de los casos
(Kolanowski et al., 2015).

El propésito de conocer la perspectiva del cuidado en la demencia desde el
punto de vista de la persona que la padece, sus cuidadores y los profesionales
responsables de la atencion es poder desarrollar e implementar nuevas estra-
tegias que sean consideradas las mejores prdcticas para esta poblacién. Para
ello, es importante tener presente que las personas con demencia y los cuida-
dores demandan mas informacién, sobre todo informacién que pueda antici-
par posibles problemas para que ellos mismos tengan un mayor control de la
situacion. Esto coincide tanto en la atencién domiciliaria como en los centros
de larga estancia. Ademas, esta informacion siempre deberia estar dirigida a
ambos, paciente y cuidador, para que conjuntamente pudieran tomar decisio-
nes acerca del cuidado. Para evitar la duplicidad, en algunos casos, o la provi-
sion de poca informacion, en otros, seria viable disponer de una «ventana
Unica» que sirviera como vehiculo y a la vez coordinara su atencién. Son los
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mismos cuidadores informales los que reclaman una figura de referencia, que
permanezca a lo largo de la enfermedad y que, sobre todo, acompaiie y guie
en posibles situaciones agudas, evitando la utilizacién innecesaria de servi-
cios de urgencias despersonalizados que suelen llevar a decisiones precipita-
das y alejadas de la personalizacion de los cuidados.

Por otro lado, aunque son diversas las intervenciones disefiadas para los
cuidadores informales que ayudan a sobrellevar la situacién, se da especial
importancia a que estas sean multidisciplinares, para disponer de una visién
amplia acerca de los recursos y servicios disponibles. Uno de los servicios en
uso y bien valorados son los centros de dia. Pero solo cuando hay detras la
figura de la trabajadora social como responsable de informar de todo el aba-
nico de servicios disponibles y los criterios de acceso.

En definitiva, los cuidadores informales espafoles quieren seguir asu-
miendo el rol de cuidador informal, pero nos demandan mas informacion,
educacién y apoyo social para controlar las consecuencias derivadas de la
enfermedad y el manejo de situaciones agudas.
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Mapas corporales narrados: delineando
y contando historias corporales
en la busqueda de un cambio social
y econémico

Lilian Magalhdes y Denise Gastaldo

Internacionalmente, en el area de la salud, dominan investigaciones donde
investigadores y participantes se encuentran para charlar en entrevistas y
grupos de discusién o focales. Epistemolégica y metodolégicamente, la asun-
cién que apoya esos estudios es que los participantes, al tener una experien-
cia especifica (por ejemplo, ser cuidadora), pueden acceder a sus sentimientos
y pensamientos facilmente y ofrecer datos de calidad al investigador. Si es
verdad que algunos participantes tienen una excelente capacidad reflexiva y
ya han elaborado sus experiencias lo suficiente hasta el punto de poder hablar
sobre ellas, en nuestra experiencia, muchas veces nos encontramos con per-
sonas que nunca se han preguntado sobre ciertos aspectos de su experiencia,
que tienen conocimiento ticito o prediscursivo y no saben cémo expresarlo,
o que sienten en su cuerpo lo que les pasa, pero no encuentran palabras para
decirlo.

En nuestra actividad investigadora, hemos decidido adaptar los mapas
corporales, que habitualmente son utilizados en terapia o activismo por
movimientos sociales (Gastaldo et al., 2012a), para crear una metodologia de
investigacion para el ambito sanitario que genera un proceso participativo
para reflexionar y expresar literal (por ejemplo, en una parte del cuerpo) y
simbélicamente (por ejemplo, una nube negra para revelar angustia) aspec-
tos de experiencias complejas que muchas veces nunca fueron examinadas
en detalle por los propios participantes. Los mapas corporales narrados son
una metodologia cualitativa y participativa que utiliza representaciones
visuales y narrativas para ensefiar en el cuerpo biolégico, emocional, espiri-
tual y social los procesos que generan salud, bienestar, cohesion social, pero
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también padecimiento y aislamiento. La metodologia, como la proponemos,
utiliza tres elementos: una representacién (mapa) del cuerpo en talla natural
(ver figura H.I, abajo), una leyenda que explica cada elemento en el mapa y
una narrativa que explica a los demas la historia que el participante esta con-
tando (Gastaldo et al.,, 2012a). En espafiol, ademas de mapas corporales
narrados (MCN), expresiones como mapas corporales, mapeo corporal y
mapas de los cuerpos son utilizadas para describir esa metodologia que, a
veces, es descrita como un método de investigacion (Gastaldo et al., 2017).
Nosotras hemos empezado describiendo los MCN como método, pero en una
publicacién reciente hemos propuesto que, en verdad, se constituyen en una
metodologia.

Origenes de la metodologia y su utilizacion en salud

A principios de los afios dos mil, con la crisis del VIH desencadenada en la
Africa Subsahariana, se sistematizé el uso de los mapas corporales para tra-
bajar con personas enfermas y huérfanos (Art2Be, n.d.; Solomon, 2008; Wie-
nand, 2006). Posteriormente, esa estrategia terapéutica y de activismo politico
pasé a otros ambitos, como la educacién. Por ejemplo, los mapas corporales
fueron utilizados como estrategia pedagégica para tratar los derechos de los
estudiantes en Colombia (Chaves, 2015) y para la formacién de enfermeras/os
en Canad4 (Maina et al., 2014).

Como metodologia de investigacién, los MCN son utilizados en las ciencias
sociales y de la salud en varios paises para estudiar distintos temas (De-Jager et
al., 2016; Orchard, 2017), con un crecimiento notable desde 2011 (Gastaldo
et al., 2017). Por ejemplo, en estudios del area de la salud, en Canada, nosotras
hemos estudiado los determinantes sociales de la salud de trabajadores inmi-
grantes indocumentados (Gastaldo et al., 2012b) y Skop (2016) estudié a hom-
bres y mujeres viviendo con fibromialgia; en Brasil, Murasaki y Galheigo (2016)
exploraron experiencias sobre «salir del armario», orientacién sexual y salud
mental, y en Australia, Chenhall y colaboradores (2013) estudiaron cémo invo-
lucrar a adolescentes en la investigacion sobre salud sexual. Lo que caracteriza
los estudios en el 4rea de la salud que utilizan esa metodologia es un interés por
contar las historias de grupos marginados, buscando hacerles visibles, y sus
perspectivas representadas socialmente a través de publicaciones y otros méto-
dos de difusién (Gastaldo et al., 2017).

H.1. Retos para utilizar MCN en el area de la salud

Identificamos dos aspectos que pueden ser retos para la utilizacién de esta
metodologia en el area de la salud, teniendo en cuenta que muchos
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Ficura H.I.
MAPAS CORPORALES NARRADOS DE MARIANA Y RAFAEL

Mi Maniaie o Pidico
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Fuente: Gastaldo, Carrasco and Magalhées, 2012b.

investigadores son académicos y eligen metodologias considerando las politi-
cas de productividad y las férmulas de evaluacion de sus respectivas institu-
ciones y paises (p. €j., medidas como factor de impacto y citaciones —Busch,
2017—). Aprender algo nuevo, que requiere un compromiso politico e intelec-
tual y que puede no ser facilmente aceptado por el establishment positivista de
las universidades son razones a considerar antes de desarrollar esa metodolo-
gia. Esos dos retos no son exclusivos de los MCN, pero estian todos asociados
a su proceso.

Primero, se encuentra el reto de la preparacién de los miembros de los
equipos de investigacion para llevar a cabo una nueva metodologia. Algu-
nas de las caracteristicas del MCN, como puede ser el proceso dialégico,
creativo y participativo que utiliza abordajes artisticos, pueden intimidar
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igualmente a participantes e investigadores. Para garantizar la generacién
de datos ricos, es importante tener una comprension profunda del disefio y
crear un guion que permita flexibilidad para la colaboracién creativa entre
investigador y participante, pero también tener los temas centrales del estu-
dio claramente identificados y distribuidos entre los temas que orientan las
distintas fases de la creaciéon del mapa corporal. Eso incluye tener varios
encuentros con cada participante para garantizar que se produzcan datos
visuales y verbales de calidad.

Ademas, dado el dominio del positivismo en el area de la investigacién
sanitaria (Eakin, 2016; Gastaldo, 2016), los métodos participativos y visuales,
como el dibujo y el collage, generalmente son vistos por aquellos que solo cono-
cen el paradigma positivista como «subjetivos», por lo tanto, careciendo de
«cientificidad». Todavia debemos considerar con atencién dénde publicar
estudios ubicados dentro del paradigma critico-social, orientados por teorias
y disefios congruentes, dada la falta de informacioén, e incluso prejuicio, de
muchos editores y revisores en el espacio sanitario.

Como la formacién cientifica mas alla del positivismo es baja en el area
sanitaria, potencialmente, los formuladores de politicas publicas y programas
pueden tener resistencias a utilizar conocimiento que no esta formulado a
partir de generalizaciones estadisticas.

Elementos centrales de los MCN

Una definicién frecuentemente utilizada en la literatura anglosajona para los
MCN es la de nuestro manual (Gastaldo et al., 2012a, p. 5): «<Los mapas corpo-
rales pueden definirse como iméagenes corporales de tamafio natural creadas
a través del dibujo, la pintura u otras técnicas basadas en el arte para repre-
sentar visualmente aspectos de la vida de las personas, sus cuerpos y el mundo
en el que viven». Dos elementos de los MCN deben ser considerados de ante-
mano por los investigadores que quieren utilizar esa metodologia: 1) MBC
como abordaje para generar datos, y 2) MCN como abordaje de difusién de
datos. Se puede elegir generar datos para la investigacién y no utilizar los
mapas y narrativas para la difusién del saber generado, pero eso debe ser
decidido antes de comenzar el estudio.

Para generar datos con los participantes, hay que planificar cuantos
encuentros seran realizados con cada participante, si seran individuales o en
grupo, qué aspectos de la investigacion seran discutidos en cada encuentro, si
la participacién tiene por objetivo el empoderamiento de los participantes y
aun cémo seran utilizados los datos analiticamente y para su difusién. Cada
una de esas posibilidades acarrea consecuencias éticas (por ejemplo, las impli-
caciones de hacer sesiones individuales o trabajar en grupo) y practicas (por
ejemplo, la cantidad de materiales disponibles para pintar y dibujar y dénde
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mantener a los participantes entre los encuentros). Otro aspecto descrito en
la literatura es la necesidad de un claro entendimiento del rol del facilitador,
a partir de la perspectiva teérica que orienta el estudio, y una relacién de con-
fianza entre facilitadores y participantes (Gastaldo et al., 2013; Gubrium et al.,
2016). Por ejemplo, cémo se entiende la intersubjetividad para la produccién
de conocimiento, la utilizacién de la reflexividad y de la posicionalidad para
el rigor del estudio y si los facilitadores seran investigadores o miembros de la
comunidad (Chenhall ef al., 2013; Gubrium et al., 2016; Murasaki y Galheigo,
2016; Sweet y Escalante, 2014).

El analisis de datos es el aspecto menos desarrollado de esta metodologia.
En nuestra revision de la literatura internacional, llama la atencién que inves-
tigadores que utilizan esta metodologia describen escasamente sus estrategias
analiticas (Gastaldo et al., 2017). Por esa razon, es importante planificar cémo
los datos serdan analizados visualmente, ademés de transcritos y analizados
textualmente, y la integracién de las fuentes de informacién. Las notas de
campo de los facilitadores/investigadores asociados a los procesos de creacién
de significado desarrollados por los participantes durante los encuentros son
clave para el analisis e interpretacién. Como hemos propuesto anteriormente
(Gastaldo et al., 2012b; Gastaldo ef al., 2013), el primer nivel analitico ocurre
durante la propia creacién de los MCN, cuando investigador/a y participante
coconstruyen significados, pero un segundo nivel del analisis ocurre cuando
los investigadores realizan un anélisis inductivo y deductivo de cada mapa
corporal y entre todos ellos para identificar singularidades y teméticas com-
partidas. Una consideracion ética es que la cantidad de informacién generada
sobre cada participante, si fuera presentada como caso individual asociado a
iméagenes especificas, puede llevar a la identificacion de los participantes.

Finalmente, en la difusion de los resultados es importante acordarse de
que los MCN son como tétems, pues contienen simbolos con diferentes signi-
ficados, pero cuya significacién solo puede entenderse en relacién con la his-
toria y la experiencia general del creador (Gastaldo et al., 2012a). Por lo tanto,
cuando son utilizados en la difusién de datos, cada mapa corporal se acom-
pafia de una narrativa (testimonio) y de una leyenda que permiten que el par-
ticipante sea comprendido en su mensaje al publico. Si est4 bien elaborado, el
material de difusion refleja visualmente los procesos sociales, politicos y eco-
némicos, asi como las experiencias corporales de los participantes y los signi-
ficados atribuidos a sus circunstancias de vida, que explican sus trayectorias
(p. €j., proceso migratorio o experiencia de enfermedad crénica), de dénde
han salido a cémo se han convertido en quienes son hoy. Ese relato de la his-
toria a partir de MCN tiene el potencial de conectar los tiempos y los espacios
en las vidas de la gente que en métodos tradicionales quedan fragmentados.
Asi, la comunidad puede entender los resultados de una manera global, con
aspectos individuales y colectivos, a través de historias e imagenes (Gastaldo
etal., 2012a).
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H.2. La aplicaciéon de los MCN para estudiar inmigracion
y salud

Nuestra primera experiencia con los MCN se desarroll6 en un proyecto que se
llev6 a cabo en el area metropolitana de Toronto con trabajadores indocumen-
tados (Gastaldo et al., 2012b). A continuacién, presentamos resumidamente el
contexto del estudio, su orientacién teérica y la utilizacién de la metodologia
en el area de la migracién.

El contexto del trabajo indocumentado

La globalizacién actual se caracteriza por la expansién del mercado econé-
mico mundial y por un creciente movimiento internacional de personas. La
migracién econémica, como busqueda de trabajo remunerado, es una fuerza
significativa detras de esta (Magalhaes et al., 2010; Rivas-Quarneti et al., 2017).
Entre los trabajadores migrantes, el grupo de mas rdapido crecimiento en los
ultimos afios ha sido el de indocumentados. En la literatura internacional
sobre salud, una de las razones predominantes para la migracién indocumen-
tada a paises de altos ingresos es la bisqueda de un mejor potencial de ingre-
sos (Leventhal et al., 2003). Los enfoques mas criticos la atribuyen a las
practicas globales de desregulacién y la reestructuracién neoliberal en los
mercados laborales internacionales, como factores que han provocado la
segmentacién ocupacional y la demanda de mano de obra flexible y barata
(Castles y Miller, 2009). Esto, sumado a las politicas selectivas de inmigra-
cién, ha sido en gran parte responsable de la produccién de mano de obra
indocumentada en todo el mundo en las dltimas décadas (Gastaldo et al.,
2012b; Rivas-Quarneti et al., 2017). En este periodo, los inmigrantes indocu-
mentados son el «prototipo de trabajador[es] de la informalizacién: maxima
movilidad, minima dependencia del estado de bienestar e incapaz de negocia-
cién colectiva» (Noll, 2010, p. 17).

El género raramente se aborda en la literatura internacional de salud sobre
el tema, o tal discusion se describe mejor estudiando hombres y mujeres como
grupos separados. Los estudios internacionales sobre las inmigrantes indocu-
mentadas se han centrado en gran medida en la trata y la vulnerabilidad en la
industria del sexo (Schrover et al., 2009). Este enfoque ha limitado aun mas el
analisis de las dimensiones de género de este fenémeno. Sin embargo, los
estudios que describen las experiencias de mujeres indocumentadas apuntan
a las malas condiciones de trabajo y vivienda como elementos clave de la vio-
lencia de género por parte de empleadores o terratenientes, que aprovechan
las circunstancias de vulnerabilidad de esas mujeres para explotarlas econé-
mica y/o sexualmente (Gastaldo et al., 2005; Sanchén-Macias et al., 2016;
Rivas-Quarneti et al., 2017).



INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD 293

Para los migrantes indocumentados, los procesos cotidianos se ven agrava-
dos por problemas de reasentamiento, condiciones de trabajo y falta de esta-
tus migratorio, por nombrar solo algunos. Por ejemplo, la exclusion social se
manifiesta en los procesos que impiden a los individuos acceder a los servicios
estatales o ejercer derechos como ciudadanos (Mikkonen y Raphael, 2010).

Teniendo en cuenta este contexto, el objetivo del estudio fue arrojar luz
sobre las consecuencias para la salud del trabajo indocumentado, explorando
algunos determinantes sociales de la salud clave y sus intersecciones. Mas espe-
cificamente, nuestro objetivo era analizar las experiencias de los trabajadores
indocumentados elucidando las complejas vias por las cuales la posicién social
del trabajador sin estatus se interseccionan con el género, empleo y condiciones
de trabajo, redes de apoyo social y acceso a servicios.

Orientacion teodrica

Los autores afiliados con el marco teérico poscolonial han expresado su
preocupacién por el universalismo engafioso de la produccién cientifica occi-
dental, enfatizando los supuestos epistemolégicos que son hegemoénicos,
especialmente en la investigacién en salud (Farias ef al., 2017; Gastaldo et al.,
2017). Esto es lo que ha sido denominado como un proyecto de dominacién
colonial, capitalista y patriarcal (Santos et al., 2016).

Compartiendo esa perspectiva, este proyecto fue guiado por el feminismo
poscolonial para abordar las consecuencias de género de la migracién econé-
mica sobre la salud y el bienestar de los trabajadores inmigrantes indocumen-
tados, buscando ampliar nuestra comprensién de los determinantes sociales
de la salud como fenémenos transnacionales y globales (Gastaldo et al., 2005,
Sanchén-Macias et al., 2016). Tres principios subyacentes fueron explorados a
la luz de este marco. El primero es que, aunque los hombres y las mujeres par-
ticipan en la migracién en tasas comparables (Hudon, 2015), las fuerzas estruc-
turales de la migracion global son infundidas por relaciones patriarcales y, por
lo tanto, configuran consecuencias de género distintas para los trabajadores y
para las trabajadoras indocumentados (Rivas-Quarneti et al., 2017).

Segundo, las expectativas de género de masculinidad entre los trabajado-
res latinoamericanos conforman su mundo y, por contrapartida, el mundo
femenino. La conciencia de las relaciones de género en los contextos locales y
globales representa un intento de superacién de los relatos reductivos y homo-
géneos de las experiencias de las mujeres, buscando aclarar cémo las expecta-
tivas y estereotipos de género son operacionalizados en diversos contextos
sociales (Guruge et al., 2010).

En tercer lugar, la migracién es experimentada a través de constructos
sociales interrelacionados de género, clase, raza, etnia y estatus migratorio,
que son moldeados estructuralmente por fuerzas politicas y econdémicas.
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Como tal, mientras que la falta de estatus de ciudadania de los trabajadores
indocumentados tiene impacto negativo en su calidad de vida, existen multi-
ples temas relacionados con el género que afectan diferencialmente la vida y
la salud de las mujeres y hombres como trabajadores indocumentados (San-
chén-Macias et al., 2016).

Abordar el género y la migracién desde una perspectiva feminista poscolo-
nial permite la expansién del conocimiento sobre los determinantes sociales
de la salud actuales y mejora su conceptualizacién desde una posicién excén-
trica, en la que el género estd concomitantemente integrado en la politica
sexual y corporal, local y global; por ejemplo, se consideran la doble carga
laboral de las mujeres y el trabajo femenino tipico como mal remunerado,
pero también las variaciones que esa experiencia tiene segin los contextos
especificos (Rivas-Quarneti et al., 2017). Esto representa un punto de vista
transicional, hibrido y politicamente comprometido con la justicia social
(Gastaldo et al., 2012b). Estudiar a los trabajadores indocumentados desde
esta perspectiva permite una oportunidad para abordar los problemas de
salud desde la periferia del poder, un lugar entre las naciones en el cual las
mujeres y los hombres sin ciudadania en su lugar de residencia experimentan
situaciones marcadamente distintas de los ciudadanos.

Consideraciones metodoléogicas del estudio

Este estudio cualitativo fue creado y desarrollado en asociacién con asesores
comunitarios y centros comunitarios que ofrecen servicios a trabajadores
indocumentados. Al preparar el estudio, realizamos una reunién de consulta
comunitaria con profesionales que atendian a esta poblacién y trabajadores
indocumentados para asegurar la viabilidad del estudio y mejorar su relevan-
cia social y profesional. Este enfoque de colaboracién implicé varias activida-
des y apoy6 el desarrollo de estrategias apropiadas cultural y éticamente a lo
largo del estudio. Los investigadores y asesores se reunieron en momentos
clave para la planificacién, reclutamiento e implementacion del estudio. El
proyecto de investigacién obtuvo la aprobacién ética de las instituciones invo-
lucradas.

El estudio se llevé a cabo en el drea metropolitana de Toronto. Los datos
fueron generados a través de cuatro métodos: 1) entrevistas individuales
semiestructuradas; 2) mapa corporal narrado; 3) cuestionario sociodemogra-
fico, y 4) notas de campo, donde las investigadoras registraban hechos rele-
vantes ocurridos durante la recogida de datos.

Nuestra muestra incluyé a 20 adultos (11 mujeres, 9 hombres) de diversos
paises de la América Latina entrevistados entre 2009 y 2011. Todos hablaban
espafiol o portugués como primera lengua y eran inmigrantes sin estatus que
llevaban viviendo y trabajando indocumentados durante un minimo de 18
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meses en Canada. La edad de los participantes variaba entre 23 y 55 afios y su
tiempo en Canada oscilaba entre los 6 meses (anteriormente trabajador indo-
cumentado en los Estados Unidos durante varios afios) y los 9 anos. Ocho
participantes tenian titulos universitarios, 7 tenian diplomas de escuela secun-
daria y otros 5 tenian educacién primaria.

Cada participante se reuni6 con la misma investigadora tres veces, general-
mente durante un periodo de dos meses, y cada encuentro se dividié en dos par-
tes. La primera hora consistié en una entrevista semiestructurada y en la
segunda se realizaron los MCN que representaban visualmente (por ejemplo,
dibujo, pintura, collage) los temas discutidos (Gastaldo et al., 2012a). Buscando
entender la trayectoria de cada participante, en la primera reunién exploramos
las razones por las cuales los participantes emigraron a Canada, las condiciones
que facilitaron o dificultaron su migracién, su proceso de asentamiento (por
ejemplo, cémo encontraron trabajo, vivienda, etc.) y cémo se tornaron indocu-
mentados. El foco de la segunda reunién fue sobre sus condiciones de trabajo,
las relaciones de trabajo y el impacto combinado del trabajo sin tener estatus
legal sobre la salud y bienestar. La reunién final tuvo como objetivo explorar su
acceso a servicios sociales y de salud, sus précticas de promocién de la salud,
estructuras de apoyo social y planes para el futuro (ver tabla H.I).

Tasra H.I.
TEMAS DE LOS ENCUENTROS Y EJERCICIOS DEL MCN

Entrevista #1. La experiencia migratoria
Introduccion

Ejercicio 1. Trazado del cuerpo
Ejercicio 2. Trayecto migratorio

Tarea. Simbolo y lema personal

Entrevista #2. La vida de un trabajador indocumentado
Ejercicio 1. Simbolo y lema personal

Ejercicio 2. Marcas encima/debajo de la piel

Ejercicio 3. Autorretrato

Tarea: Mensaje a otros

Entrevista #3. Resistencia y estrategias de enfrentamiento

Ejercicio 1. Mensaje a otros

Ejercicio 2. Examinando el cuerpo para identificar las dinamicas de poder
Ejercicio 3. Estructuras de apoyo

Ejercicio 4. Dibujando el futuro

Ejercicio 5. Narrativa final

Decoracion/terminando el mapa




296 CUADERNOS METODOLOGICOS 58
Particularidades lingiiisticas y éticas del estudio
Narrativas en varios idiomas

La cuestién del manejo de los datos multilingiies ha sido una preocupacién
creciente entre investigadores cualitativos (Regmi ef al., 2010). Ademas de la
necesidad conocida de que se lleve a cabo maés investigaciéon con personas que
no hablan inglés (Lopez et al., 2008), la dificultad de traducir los datos de la
investigacién para llegar al publico internacional es todavia un reto.

En el caso de este proyecto, los datos se recogieron en dos idiomas diferen-
tes, pero existian muchas variaciones regionales y nacionales, ya que los par-
ticipantes provenian de varios paises y diferentes regiones dentro del mismo
pais. Aunque el equipo de investigacién estuvo compuesto por hablantes nati-
vos de lenguas portuguesa y espafiola, también es importante destacar que las
entrevistas se llevaron a cabo dentro de un ambiente inglés, que podria haber
creado otra capa de complejidad al contexto ya intrincado de este proyecto
translingiiistico. Como tal, se tomaron muchas medidas para asegurar el rigor
durante los procesos de transcripcién y traduccion, partiendo particular-
mente del modelo de traduccién de siete pasos de Brislin (Lopez et al., 2008)
y Flaherty et al. (como ha sido citado por Regmi et al., 2010), que se resume en
la tabla H.II.

Tasra H.II.
MODELO DE SIETE PASOS PARA TRADUCCION

1. Transcripcion verbal en el idioma de la entrevista — espafiol o portugués por
hablantes nativos con experiencia previa en transcripcion y bajo estricta instruccion
para reproducir los relatos lo mas cerca posible del original, particularmente en
relacion con pausas, ritmo, etc.

2. Revision de las transcripciones buscando inconsistencias e imprecisiones por dos
revisores independientes, hablantes nativos de espafiol o portugués — revision
contextual.

3. Andlisis de datos y codificacion linea por linea en el idioma original de las entrevistas.

4. Traduccion del esquema de codificacion en espafiol y portugués al inglés por
investigadores o ayudantes de investigacion bilingUes familiarizados con las dos
culturas.

5. Traduccion de citas directas al inglés por investigadores o ayudantes de investiga-
cién canadienses (nacidos en Canadd) y familiarizados con ambas culturas.

6. Traduccion de partes de los datos al inglés por un canadiense bilinglie (nacido de
hispanohablantes) y familiarizado con ambas culturas.

7. Reuvision colectiva de los datos traducidos por el equipo de investigacion para equi-
valencia semantica y de contenido.
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A pesar de las medidas adoptadas, es posible que significados sutiles se
hayan perdido o alterado en la traduccién, ya que la conversién de textos de
campo en textos de investigacién es mas dificil en la investigacién translin-
giiistica (Halai, 2007). No obstante esas limitaciones, las narrativas de los par-
ticipantes fueron reconocidas como potentes y explicativas por distintos
publicos que utilizaron los resultados del estudio.

Aspectos éticos de los MCN

La poblacién de trabajadores indocumentados es obviamente un grupo muy
vulnerable y el riesgo de identificacion a través de los MCN, con posible resul-
tado de deportacién, fue una preocupaciéon constante para las investigadoras.
Por eso, se tomaron precauciones extraordinarias y constantes durante todo
el estudio. Por ejemplo:

a) Se usaron apodos elegidos por los participantes durante todo el estu-
dio, de forma que las investigadoras nunca supieron los nombres de
los participantes (incluso en el consentimiento informado usaban el
apodo).

b) Los colaboradores de la comunidad jamas supieron quiénes eran los
participantes, tan solo las entrevistadoras, que utilizaron siempre los
apodos para referirse a ellos.

¢) Las investigadoras no tenian modo de contactar con los participantes;
eran ellos quienes llamaban para marcar la primera reunién y el telé-
fono de modelo antiguo utilizado para el estudio no registraba los
ntameros desde los que habian llamado.

d) Lariqueza de datos de cada MCN hace que haya un gran riesgo de iden-
tificacién de participantes por miembros de su comunidad. Por esa
razon, las nacionalidades o ciudades de origen fueron omitidas o cam-
biadas, y ademas fueron alterados algunos dibujos o informaciones
concretas (por ejemplo, somos ocho hermanos). Un participante queria
usar una foto suya ampliada para su rostro, pero las investigadoras solo
permitieron que usase el segmento de sus ojos.

Analisis de los datos y difusién

Dada nuestra familiaridad con el analisis de datos textuales, empezamos el
analisis transcribiendo todos los datos generados y borrando informacion que
pudiera revelar la identidad de los participantes. Utilizamos el software anali-
tico NVivo 8 para manejar los datos de texto. El propésito del analisis fue
obtener informacién sobre aspectos de la logica, las aspiraciones, los deseos,
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las circunstancias materiales y las maneras de manejar problemas particula-
res de los inmigrantes indocumentados.

En primer lugar, un proceso inductivo de codificaciéon aseguré que los
datos ofrecieran una descripcién completa de las experiencias de los trabaja-
dores indocumentados. Seguimos un enfoque de codificacién tematica, en el
que las transcripciones de las entrevistas se leyeron en el idioma original en el
que se realizaron y se desarrollaron cédigos tematicos. Segundo, el proceso
deductivo de analisis se basé en la perspectiva tedrica del estudio y tuvo como
objetivo abordar categorias analiticas consolidadas y nuevas formas concep-
tuales de explicar los problemas de salud para los inmigrantes (por ejemplo,
la transnacionalidad, las relaciones de género y la salud, etc.).

A continuacién, nuestro analisis se centré en los datos visuales y narrativas
combinadas, lo que result6é un reto. No teniamos entonces muchos ejemplos
para seguir, pero creamos una matriz de analisis compuesta por tres dimen-
siones, inspiradas por el trabajo de analisis visual de Gillian Rose (2007). Para
empezar, los mapas se analizaron en su totalidad individualmente, conside-
rando la forma en que fueron construidos y las narrativas que acompanaron
su produccién (los participantes habian contado historias, rememorando
hechos, riéndose y llorando; un proceso vivido de modo muy intenso). Durante
el proceso de andlisis, se dio prioridad a las voces de los propios participantes,
de acuerdo con el marco teérico elegido (Santos et al., 2016). En este contexto,
las investigadoras buscaban oir las historias y articular los sentidos que los
propios trabajadores atribuian a las mismas, pero usando una lente critica
para identificar narrativas machistas, racistas o xen6fobas hacia otros inmi-
grantes y problematizarlas (Gastaldo ef al., 2012b).

Mas tarde, buscamos elementos visuales que nos permitieron identificar
experiencias o factores que caracterizaban a grupos de trabajadores o que eran
comunes a todos. Algunos elementos resultaron de facil comprensién, por
ejemplo, las representaciones visuales sobre las enfermedades fisicas y psicoso-
maéticas fueron muy ttiles para describir las consecuencias para la salud fisica,
mental y social del trabajo indocumentado de una manera bastante directa.
Otro elemento interesante para el analisis fue el mensaje a la audiencia (lo que
los participantes querian decir con sus dibujos o frases para otros inmigrantes
o lo que les gustaria que los canadienses supieran sobre ellos). Ese elemento
revela que la participacion en el estudio fue entendida por la mayoria de ellos
como una oportunidad de tener voz y contar su version de la historia en un sitio
donde regularmente son invisibles y no tienen espacio para participar social-
mente. Un reto del analisis visual fue como manejar nuestra interpretacién ana-
dida a los significados ya atribuidos por los participantes cuando los mismos no
coincidian. Esa es una cuestiéon que todavia estamos explorando.

Con el propésito de difusion del estudio, al final de las tres sesiones, se pidio
a los participantes que resumieran sus historias de migracion, teniendo en
mente que hablaban al publico en general en Canada. A continuacién, las
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investigadoras agregaron informacién contextual y complementaria a sus his-
torias, creando historias cortas (testimonios). Finalmente, lo que habian dicho
alolargo de la ejecucion de los MCN fue sistematizado como una leyenda para
ayudar a la audiencia general a comprender el significado de los simbolos,
imagenes y colores. Los resultados del estudio fueron presentados en formato
de libro electrénico (Gastaldo et al., 2012b) y los MCN fueron presentados en
exposiciones publicas y estan disponibles para su visualizacién en linea: http:/
www.migrationhealth.ca/'undocumented-workers-ontario/summary-findings.

Mapa corporal narrado: testimonio, leyenda y mapa

El caso de Valeria, una cocinera que dejoé a sus dos hijos con su hermana y su
madre durante varios afios para trabajar en Canada, se presenta en la figura H.IL.

Ficura H.II.
TEsTIMONIO Y MAPA CORPORAL DE VALERIA

Valeria

monio

Soy Valeria, una cocinera y una madre | 5 |
soltera. Tengo 2 nifios. Vine aqui para
ganar dinero para comprar una casa para
nosotros, después de ver cudnto dinero
que podria ahorrar cuando trabajé en los
Estados Unidos. En [os primeros 2 aios,
trabajé 3 trabajos, 7 dias a la semana,
y dormi 3 horas por noche. Estaba
cansada todo el tiempo y cuando estaba
en el trabajo, jincluso pelaba patatas
durmiendo! Ahora el apartamento estd
finalmente pagado y yo voy tener dinero
para tegresar y hacer cirugia para mis
warices. Mis piernas estdn muy hinchadas
porque soy la tmica cocinera para el
almuerzo y la cena. En la cocina, el
trabajo es muy duro! Tienes que levantar
cacerolas enormes, trocear camey hiuesos,
[y haces esto todo de pie! Creo que Diosme
ha dado la fuerza para hacer este trabajo
duro todos estos afos. [Desearia que
alguien registrase un dia de mi vida para
que mis fifjos pudiesen ver como su escuela
 nuestra casa realmente me han costado
mucho! Ahora, mi inica esperanza es
que mis fijos me perdonen por haberles
dejados para atrds 'y que podamos vivir

felices juntos en nuestro nuevo hogar.
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Ficura H.III.

LEGENDA DEL MAPA CORPORAL DE VALERIA

enda

Postura del cuerpo: Queria ense-
fiarme en la posicion en que duermo
cada noche porque dormir era algo
que raramente hacia al llegar a Cana-
da. Por afos s6lo dormi unas pocas
horas por noche porque tenia traba-
jos consecutivos. Fue tan malo que no
podia hacer cualquier trabajo sentada
porque yo me quedaba durmiendo,
incluso cuando la gente estaba ha-
blando conmigo. Mirando a mi cuer-
po en esta posicion, veo una persona
tranquila y desearia poder tener sélo
un tercio de esa paz. Mi cuerpo repre-
senta un cuerpo descansado y perso-
nas que trabajan tan duro como yo,
merecen descansar y sentirse en paz.
Si tuviera una visa, iria a casa cada
aiio durante dos meses y descansaria.

Colores: Para el contorno de mi
cuerpo, primero pensé en marron
porque creo que es el color de mi piel.
Pero, un color significativo para mi es
el rojo, como un rubi, que es mi piedra
y color favoritos. He pintado mis ma-
nos en azul porque mis manos estan
siempre trabajando.

Viaje de migraci6n: Las imagenes
de la izquierda a la derecha alrededor
de mis piernas representan mi viaje
de migracién. Yo entré en Canadé con
una visa de turista. Cuando los oficia-
les de inmigracién me preguntaron
sobre la razon de mi visita, dije a ellos
que venia para asistir a una feria de
orquideas. Vine a Canadd en “busque-
da de una orquidea” - un futuro mejor
para mi familia. Yo era una vendedo-
ra en mi pafs, cuando planeé mi viaje

a Canadd, y 48 horas después de mi
llegada, me converti en limpiadora.
Después de trabajar varios trabajos
al mismo tiempo, finalmente conse-
gui un trabajo como cocinera durante
seis dias a la semana y s6lo mantuve
uno de mis servicios de limpieza. Mis
ahorros de todo este trabajo me per-
mitieron comprar un apartamento
para mi y mis hijos en mi pais. Del ini-
cio al final de mi migracion, la razén
del viaje es mi familia; familia es don-
de todo comienza.

Simbolo personal y lema: La
orquidea que aparece encima de mi
cabeza es mi simbolo de migracién
porque representa mi “razén” para
venir a Canada y la oportunidad de
quedarme. Una orquidea florece cada
afio y desde que vine a Canada mi
vida ha cambiado. Mi lema es “Dios
nunca te abandona”. Me gusta la letra
de una cancién llamada “Rastros en la
arena”. Dice que en tiempos de gran
desesperacion las personas tienen la
impresién que Dios les ha abandona-
do porque cuando miran los rastros
en la arena s6lo pueden ver las pisa-
das de un solo individuo. Se sienten
solas, pero Dios responde que en esos
momentos dificiles fue Dios que las
llevaba y es por eso que s6lo hay un
conjunto de huellas. Segui escuchan-
do esta misica para seguir avanzan-
do. He puesto el titulo de la musica en
mi corazén y la letra a mis pies.

Marcas en/debajo de la piel: Los
puntos rojos alrededor de mi pierna
izquierda representan el edema que

ocurre seis dias de la semana cuan-
do trabajo como cocinera, de pie, la
mayor parte de la jornada laboral.
En mis antebrazos, tengo 13 cica-
trices de quemaduras que tuve en
consecuencia del horno y cocina. La
imagen de la izquierda, cerca de mi
brazo, me representa trabajando 7
dias ala semanay durmiendo un pro-
medio de 3 horas por noche durante
mas de 2 afios. También he elegido
marcar mis articulaciones porque ya
no soy capaz de abrirlas o cerrarlas
debido a la naturaleza, muy pesada y
exigente, de mi trabajo; ahora ya no
puedo pelar patatas o ajos. Cuando
estaba haciendo el ejercicio de pin-
tura de mi cuerpo, no pude extender
completamente mis dedos y, por eso,
faltan partes en mis manos. El cuadro
de la gente que lucha en la izquierda
representa las relaciones de trabajo
dificiles que tengo con mis compa-
fieros. Por ejemplo, siempre termi-
no teniendo deberes adicionales y
mas responsabilidades en el trabajo
porque la gente, que son contratados
para trabajar como mis asistentes, a
menudo no tienen ninguna experien-
cia trabajando en cocina.

Escaneo corporal y fuerza per-
sonal: Creo que mi fuerza viene de
mi cerebro. A veces creo que todo lo
que he hecho, todo lo que he logrado,
fue hecho por Dios, no por mi, sino
por Dios. Es por eso que imaginaba
Dios como un sol en la parte superior
izquierda de mi mapa corporal. Creo
que nadie tiene tanta fuerza para ha-
cer todo que he hecho en este pais.

Estructuras de apoyo: Creo que
mi jefa ha sido la persona que me
ayudd mas en Canada. Las manos na-
ranjas en el lado derecho, empujando
para superar los obsticulos repre-
sentan mi jefa.

Futuro: Sé que mi futuro sera fe-
liz, con grandes sonrisas. La esquina
derecha simboliza mi felicidad y la
victoria; felicidad porque mi familia
estara finalmente reunida. El futuro
queda cerca de mis manos porque se
hard realidad en unos cuantos meses
cuando volveré a mi pais y me reuni-
ré con mis dos hijos. Ahora mis hijos
estan molestos porque los dejé para
atrds, pero creo que algin dia van a
entender que todos los sacrificios
que hicimos fueron por una buena
causa. En general, creo que mi mapa
del cuerpo podria haber sido mejor,
pero porque me falt el suefio por
muchos afios, mi cerebro nunca mas
sera el mismo; es lento y me esfuer-
7o para hacer actividades de manera
oportuna. Yo pienso que la gente mi-
rara este mapa y dira: “Esta mujer no
ha tenido vida, s6lo ha trabajado sin
parar’.

Mensaje a otros: Cuando llegué
a Canad4, no obtuve informacién so-
bre mi estado de inmigracion y como
consecuencia me converti en indocu-
mentada. Por eso, mi mensaje, en la
parte superior derecha, es para otros
inmigrantes. Dice: “Los inmigrantes
deben buscar informacién cuando
llegan. Lo hice mal debido a falta de
informaci6n”.

Valeria (in Gastaldo et al, 2012b, pégina 158)

Su deseo de tener una casa propia y su temor a que sus hijos nunca la perdonen
por su ausencia, ademds del impacto evidente que sus condiciones laborales
tuvieron en su salud, hacen de este caso un buen ejemplo de como el género, los
trabajos asignados a las mujeres, la remuneracion, los cuidados transnacionales,
las aspiraciones individuales y la economia globalizada estan todos asociados en
la narrativa y la representacion visual de una sola persona.

Consideraciones finales

En este capitulo, hemos ofrecido un relato resumido sobre nuestro proyecto
de investigacion para ilustrar cémo los MCN nos ofrecieron condiciones para
dar visibilidad a cuestiones complejas, transnacionales y socialmente condi-
cionadas, en el contexto del trabajo indocumentado hecho por inmigrantes.
Desde las condiciones precarias de trabajo a la falta de acceso a los servicios
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de salud, el aislamiento y el estigma social vivido por los participantes, asf
como su inquebrantable esperanza de construir mejores condiciones de vida
para si y sus familias, los MCN nos han permitido entender multiples dimen-
siones de la salud y los efectos que cuestiones estructurales han tenido sobre
individuos, familias y grupos. Tanto cuando hablan sobre sus propias vidas
como cuando mencionan su sociedad de origen o canadiense, los MCN pro-
porcionaron a los participantes condiciones de reflexiéon y enunciaciéon de
temas que fueron mas alld del dominio verbal, creando un didlogo que no
habian tenido antes, transformador para todos los involucrados en el proceso
de generacién de datos.

Las investigadoras han sido transformadas personalmente, no solo han
aprendido nueva informaciéon como profesionales. Los participantes fueron
capaces de contar aspectos de su biografia nunca antes compartidos de
manera tan sistematica, incluso se emocionaron con lo que veian en los MCN.
Al expandir el tiempo dedicado a cada participante, darles tareas reflexivas
entre encuentros, ofrecerles miltiples medios de expresién y considerarles
personas creativas que participan en investigaciones con una perspectiva poli-
tica de la produccién de conocimiento, ademaés de seres capaces de aportacio-
nes cognitivas potentes, la metodologia de los MCN orientada por un claro
marco teérico es un abordaje que ofrece muchas posibilidades para afrontar
la complejidad de los fenémenos de salud en todas sus dimensiones.






I

Analisis socioespacial de salud sexual
y reproductiva en adolescentes

César A. Cisneros Puebla

I.1. Convergencia entre tecnologia e investigacion cualitativa

Todos los investigadores en ciencias sociales y humanas reconocemos que la
investigacién cualitativa ha cambiado en la tltima década algunas de nues-
tras practicas como generadores de conocimiento ttil. Los actuales debates
sobre métodos son totalmente diferentes de lo que ocurria hace solamente
treinta afos, por ejemplo. Los didlogos y discusiones han incorporado, defini-
tivamente, el papel de las tecnologias digitales en diversas disciplinas y su
influencia est4 siendo evaluada o revaluada en diferentes campos.

Los métodos, enfoques y metodologias han sido enriquecidos, gracias a tal
didlogo, pero también gracias a la apertura de espacios para conocer y discu-
tir lo que los investigadores estan haciendo en diferentes regiones del mundo.
Como consecuencia de las diversas herencias cultivadas en cada pais, la inves-
tigacién cualitativa es muy rica, variada y encantadora. Y la utilizacién de las
tecnologias digitales, reconocidas como CAQDAS (Computer Assisted Quali-
tative Data Analysis, por las siglas en inglés, y anélisis cualitativo de datos
asistido por computadora, en castellano), ha sido diagnosticada luego de mas
de una década de desarrollo (Fielding y Lee, 1992) y estudiada en forma pros-
pectiva para visualizar sus efectos diferenciados (Fielding y Lee, 2002).

Por la actualidad que atin tiene a pesar del paso de los afios, deseo recordar
una clasificacién propuesta por Cisneros (2003), para analizar los vinculos
entre tecnologia digital y metodologia cualitativa en los paises de habla his-
pana. A partir de ella se observa la coexistencia de tres tipos de investigadores
cualitativos:

— Aquellos investigadores que prefieren aun las técnicas artesanales de
trabajo (lapices de colores, tijeras, fichas, pegamento, etc.); ellos son
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los més «romanticos» del trabajo manual, pues consideran que esta es
la forma real de «tocar y sentir» los datos y realizar el anélisis interpre-
tativo; ellos rechazan categéricamente el uso de técnicas computacio-
nales.

— Aquellos otros que privilegian el uso de programas de cémputo no dise-
fiados para el analisis cualitativo (procesadores de palabras, hojas de
calculo, bases de datos, etc.); son investigadores que estan satisfechos
con el uso y resultados obtenidos con algunas técnicas y no desean tra-
bajar con otros medios, quiza debido al reto de aprender software mas
complejo o por la falta de tiempo y oportunidad para aprenderlos.

— Aquellos otros investigadores que utilizan los programas de cémputo
especificamente desarrollados para el analisis cualitativo; ellos son los
defensores de CAQDAS, que afirman que no desean regresar a ninguna
de las fases tempranas, las realizadas por los ya mencionados dos tipos
previos, pues son investigadores que van al trabajo de campo con su
portétil, su cdmara de video digital y/o su grabadora digital de audio,
pues prepararan sus datos para ser analizados con software especifico, o
aquellos que ya han convertido todos los datos cualitativos recogidos
previamente por medios analégicos al formato digital y ya los han ana-
lizado con software cualitativo.

Independientemente de la tradicién interpretativa en la que se ubiquen los
investigadores (teoria fundamentada, fenomenologia, construccionismo o
etnometodologia, por ejemplo), y del disefio de investigacién en el que inscri-
ban su actividad (utilizando anélisis del discurso, estudios biograficos, etno-
graficos, de caso o cualquier otro), existe ya un corpus de materiales que
permiten pensar el analisis cualitativo asistido por computadora (CAQDAS)
como un campo singular y privilegiado del conocimiento (Tesch, 1990; Fiel-
ding y Lee, 1992; Miles y Huberman, 1994; Kelle, 1995; Weitzman y Miles,
1995). Es singular, pues se distingue de otros esfuerzos analiticos vinculados
a la reflexién cualitativa por su nivel de especializacion, a la vez que repre-
senta el esfuerzo conjunto de un grupo de investigadores que se constituyen
en la vanguardia misma al generar problemas especificos. Sin duda, toda la
discusion en torno a la codificacién, las redes conceptuales, las estructuras
jerarquicas y los hipervinculos entre modelos conceptuales, memos, cédigos y
segmentos de texto, no se hubiese generado sin la participacién de los cienti-
ficos involucrados con el software cualitativo. Y es también un campo privile-
giado, pues la reflexion que se ha ido acumulando incluye, paulatina y
crecientemente, las numerosas formas de hacer investigacién en la tradicién
interpretativa. En efecto, las técnicas computarizadas que alguna vez se iden-
tificaban como analisis cualitativo de texto ya estan apoyando estudios de
caracter biografico; a su vez, las reflexiones fenomenolégicas sobre el caracter
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construido del dato se remiten al papel central que la codificacién selectiva
realiza al ser perfeccionada mediante el uso de la informatica.

Aunque en el contexto de la Conferencia Interdisciplinaria en Investiga-
cién Cualitativa y Computacion llevada a cabo en 2001 en la Universidad de
Londres para Crowley, Harré y Tagg (2002, p. 193) se reconocian algunas pre-
guntas que todavia en esos dias circulaban entre los investigadores vinculados
a la metodologia y computacion cualitativas, luego de dos décadas de la pre-
sencia de esta tltima en el campo académico y cientifico: ¢el uso del software
favorece cierto tipo de analisis?, ¢es el software solamente una herramienta o
dirige de alguna manera el proceso de investigacion? Cisneros (2008) ha dis-
cutido ya cémo las practicas de investigacion se han modificado diferencial-
mente en los dltimos treinta afios, en el contexto de la globalizacién de la
academia, y como se ha comportado el mundo hispanoparlante en el campo
singular del uso de tecnologias computacionales en intima conexién con las
metodologias cualitativas. Es de vital importancia mirar la forma en que la
investigacién social vinculada a dichas metodologias llevada a cabo en los
paises de habla hispana ha sido transformada por las practicas de la compu-
tacién cualitativa. O dicho a la inversa: estudiar la forma en que la computa-
cién cualitativa haidoingresando enlas tradiciones y rutinas de la investigacion
cualitativa practicada en los paises de habla hispana. En lo que sigue se pre-
senta un trabajo innovador relacionado con la exploracién empirica que inau-
gura una discusién en torno al uso de referencias geograficas (en sistemas de
informacién geografica, referidos aqui como GIS, por sus siglas en inglés,
Geographic Information System) en la investigacién cualitativa asistida por
computadora. Trabajo innovador que inicia la integracién computacional de
CAQDAS y GIS (Fielding y Cisneros, 2009), y que, para el caso de CAQDAS, se
utiliz6 MAXQDA 2, que actualmente se encuentra en su version 12. Las ima-
genes que se presentan corresponden a MAXQDA 2007.

I.2. Integraciéon de CAQDAS y GIS

Tlustraremos la integracién de CAQDAS y GIS a partir de un ejemplo empirico
de investigacién llevado a cabo durante el periodo 2005-2007. Se trata de una
evaluacion de necesidades llevada a cabo en Asuncién, Paraguay, para el Cen-
tro Paraguayo de Estudios de Poblacién (CEPEP), dedicado a atender la salud
reproductiva y sexual de la poblacién en ese pais. Esta ONG mantiene cuatro
clinicas de servicio a lo largo del pais.

El problema de investigacién puede ser enunciado en su minima expresion
como: ¢cudles son las dimensiones espaciales de la vida roméantica y sexual
del adolescente en Asuncion, y los factores de riesgo y protecciéon sexual en
tanto son descritos por ellos, y sus percepciones sobre los métodos de planea-
cién familiar y los servicios? El fundamento conceptual de esta definicion del
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problema es una concepcién construccionista de la vida mundana y del espa-
cio y los mapas (Cisneros, 2007).

La evaluacién cualitativa de necesidades de salud sexual y reproductiva en
adolescentes en Asuncién, Paraguay, surgi6 del interés conjunto por parte de
USAID/Washington y el Centro Paraguayo de Estudios de Poblacién (CEPEP)
por lograr un mejor entendimiento sobre el comportamiento de salud sexual
y reproductiva de los adolescentes de Paraguay.

Los objetivos establecidos de la evaluacién de necesidades fueron: 1) lograr
un entendimiento de los factores que influyen en el uso y no uso entre los jéve-
nes de condones, anticonceptivos y servicios clinicos; 2) identificar los lugares
en la comunidad donde los jévenes pasan tiempo y entender como esos luga-
res estan asociados con conductas de riesgo y/o actividades de proteccién, y
3) desarrollar una comprensién de las relaciones adolescentes y como se rela-
cionan con la abstinencia y la actividad sexual. Aqui nos concentraremos
exclusivamente en el segundo objetivo, basado en el trabajo de campo reali-
zado en seis barrios de la ciudad de Asuncién, circunvecinos a la clinica de
servicios localizada en Asuncion, capital de Paraguay. Andes y Cisneros (2009)
reportan sus hallazgos relacionados con la geografia social de la vida adoles-
cente en Asuncion, los factores de riesgo y proteccién en tanto son descritos
por los jovenes, la naturaleza de las relaciones romanticas y sexuales entre
ellos, y las percepciones de los jévenes sobre los métodos de planeacién fami-
liar y los servicios.

Se puede pensar en la utilizacién de mapas para revelar la perspectiva de
quien hace al mapa como una poderosa herramienta de investigacion, tal
como hicieron Amsden y VanWynsberghe (2005) en una investigacién-accién
participativa con jévenes canadienses al evaluar los servicios de salud. Este
enfoque es un antecedente para el disefio de la investigacién que aqui descri-
bimos. Otra fue PLACE (Weir et al., 2002), que ha sido utilizada en Sudafrica
como técnica de evaluacién rapida para intervenciones dirigidas identificar
lugares de alto riesgo para la transmisién de VIH/sida. PLACE pide a los infor-
mantes nombrar lugares en la comunidad a donde la gente va para reunirse
con sus parejas sexuales, y lugares en los que los condones estan disponibles.
Luego esos lugares se visitan y son descritos, y se entrevista a individuos que
frecuentan una muestra de esos lugares acerca de sus comportamientos
sexuales de riesgo.

La investigacion en Asuncién combiné datos espaciales con discusiones
de grupos pequefios, a partir de la premisa de que los jévenes pasan su
tiempo en lugares particulares que pueden caracterizarse en términos de
las conductas de riesgo y de proteccién en las que se involucran cuando
estan alli. Sin embargo, a diferencia de PLACE, se prepar6é un mapa antes
de contactar con los participantes, en lugar de solo mapear los sitios que
ellos mencionaran. Enseguida, se pregunto a los participantes en los grupos
de discusion acerca de los lugares que los jévenes frecuentan o evitan, a
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quiénes tipicamente ellos ven en tales lugares, y las actividades que se rea-
lizan cuando estén alli.

La ciudad capital, Asuncién, ha sido hogar para un poco mas de medio
millén de habitantes. La ciudad esta circundada al norte y al oeste por el rio
Paraguay; el area metropolitana de la Gran Asuncién se extiende al este y al
sur hasta comprender una poblacién total de 1,4 millones. Histéricamente,
los trabajadores pobres de Asuncién se habian asentado en los planos bajos
—proclives a inundaciones— a lo largo de la costa del rio Paraguay, constru-
yendo sus habitaciones con gran variedad de materiales (desde cajas de car-
tén hasta ladrillos) en una informalmente reconocida tierra marginal. A pesar
de inundaciones periédicas, hacia 2007 cerca de 55.000 personas vivian en
esos barrios, algunos de los cuales existian desde décadas. En la ciudad como
un todo, un cuarto de la poblacién vivia por debajo de la linea de pobreza, aun
mas, casi todos los distritos con mas del 20% de pobreza se concentraban en
las comunidades de la costa (Fogel, 2002).

El enfoque metodolégico orientado por dominios de investigacién

La evaluacién de necesidades comprendi6 seis barrios contiguos en un radio
de dos kilémetros de las oficinas y clinica a donde venian aproximadamente
la mitad de los usuarios nuevos del Espacio Joven (denominacién de la cli-
nica) que vivian dentro de los limites de la ciudad en 2004. Cada barrio fue
mapeado digitalmente, con puntos GPS (sistema global de posicionamiento)
tomados para todos los sitios no residenciales, incluyendo escuelas, iglesias,
asociaciones de vecinos, organizaciones de servicio social, cooperativas, clu-
bes deportivos, restaurantes, centros comerciales, bares, discos, plazas, clini-
cas, oficinas médicas, farmacias y otras tiendas donde se pueden adquirir
condones y anticonceptivos. Cerca de 500 sitios no residenciales se identifica-
ron en el drea objetivo y se mapearon usando el programa ArcView. Los mapas
digitales que resultaron de cada vecindario se imprimieron y se usaron como
ayuda visual en las discusiones de pequefios grupos.

Los grupos de discusion se realizaron en marzo y abril de 2006 con la par-
ticipacién de un moderador y un observador que tomaba notas y tipicamente
duraron entre 60 y 90 minutos. Se grabaron en audio con el consentimiento
de los participantes para asegurar la precision de las notas de campo prepara-
das tanto por el moderador como por el observador.

La guia de preguntas para las discusiones de pequefios grupos se basé direc-
tamente en las preguntas y dominios de la evaluacién de necesidades. Las dis-
cusiones de grupo comenzaron con las preguntas relacionadas con el objetivo
3, con el objetivo de establecer un ambiente de confianza con los participantes
antes de pasar a temas mas sensibles del objetivo 2 y luego del objetivo 1. La
tabla siguiente incluye objetivos, preguntas y dominios de investigacion.
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Se realizaron 24 discusiones en grupos pequefios de 6 a 10 participantes
por grupo con edades entre 15y 19 afios, divididos por sexo. Los participantes
de 20 de los 24 grupos de discusion fueron reclutados a través de los colegios
locales y estos grupos, llevados a cabo en lugares privados. La mayoria de los
grupos se realizaron en barrios populosos e igual niimero de grupos de hom-
bres y mujeres se formaron en cada barrio.

I.3. El mapeo comunitario como generador de datos
y memoria colectiva

Al inicio de las discusiones grupales, se reunié6 a los participantes alrededor
de un gran mapa de su barrio a fin de que describiesen sus comunidades,
haciendo marcas en los mapas sobre lo que ellos discutian. Los mapas de los
barrios fueron elaborados por CEPEP con el software ArcView GIS, y se
imprimieron sin los puntos GPS recolectados antes de las discusiones, de tal
manera que los adolescentes pudiesen dibujar por ellos mismos caracteristi-
cas de la comunidad en el mapa a la vez que narraron cémo ellos experien-
ciaban esos espacios. Se les pregunté a los jévenes donde se sentian seguros
e inseguros en sus comunidades, marcando las areas que ellos discutian en
el mapa. Se pidié a los participantes que describiesen dénde los jévenes de
sus barrios pasaban el tiempo involucriandose en actividades, especifica-
mente actividades de riesgo y de proteccién, que fueron el objetivo de la eva-
luacién de necesidades.

En la siguiente seccién de la guia del cuestionario, se pregunté a los parti-
cipantes como y dénde los jovenes regularmente conocian potenciales parejas
romanticas, dénde pasaban tiempo juntos, y si esos lugares diferian depen-
diendo de cuén seria era la relacion. Estos espacios también fueron identifica-
dos en el mapa y localizados dentro del barrio, o se anotaron para su posterior
identificacién dentro del drea municipal. La seccién final de la guia de discu-
siéon comprendioé la disponibilidad de condones y anticonceptivos, incluyendo
el mapeo especifico de los lugares que ellos mencionaron.

Un mapa colectivamente realizado fue el producto final de cada discusién
de grupo, como en la figura I.I.

Los 24 mapas producidos en las discusiones de grupos pequefios son tanto
una herramienta para el anélisis como fuente de datos (Ruvane y Dobbs,
2008), ya que ofrecen nuevas perspectivas para el entendimiento del espacio
social y geografico por parte de los participantes. Ya que las discusiones de
grupo pretendieron generar informacion sobre sitios particulares y comporta-
mientos asociados con esos lugares, se estimé innecesario crear una trans-
cripciéon total de las discusiones. De hecho, se conceptualizaron como
resultado de la memoria colectiva de los participantes en proceso de negocia-
cién actualizando sus componentes mediante la discusién.
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Ficura I.1.
MAPA COMUNITARIO: UN EJEMPLO
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Todas las discusiones de grupo fueron grabadas en audio digital con el
consentimiento de los participantes, de tal manera que el moderador pudiese
referir a la grabaciéon mientras escribia detalladas notas de campo casi inme-
diatamente después de realizar la discusiéon en grupo (usualmente dentro de
las siguientes 24 horas). Parrafos sobresalientes de la discusion fueron trans-
critos e incluidos en las notas de campo del moderador, pues estas resumie-
ron el contenido de las discusiones y las observaciones del moderador. Los
observadores también escribieron notas para cada discusién, resumiendo el
flujo de la discusion usando los pseudénimos de los participantes y ana-
diendo observaciones. El moderador y observador de cada grupo intercam-
biaron sus notas de campo, las discutieron en relaciéon con cualquier
aparente discrepancia y entonces editaron sus propias notas basandose en

tal discusioén.
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El anilisis de datos e integracién de CAQDAS y GIS

Una primera codificacién realizada sobre un conjunto de notas permiti6 desa-
rrollar un primer libro de cédigos que consistié en 33 cédigos organizados
bajo 6 temas generales: métodos anticonceptivos, individuo, pareja, pares,
familia y comunidad. La primera ronda de codificacién, con cada miembro
del equipo codificando notas de campo de uno hasta cuatro grupos de discu-
sién, de tal manera que cada texto fue codificado por dos diferentes codifica-
dores. Un examen inicial de los datos codificados mostré variacién sustantiva
en la aplicacién de virtualmente todos los c6digos. Discusiones subsecuentes
llevaron al desarrollo de un nuevo libro de cédigos consistente en 17 cédigos
temaéticos. Estos cdigos preliminares se reorganizaron y redefinieron durante
el curso de las siguientes rondas de codificacion, sin embargo, el marco de tra-
bajo desarrollado en la segunda ronda de codificacién permanecié hasta el
libro de cédigos concluido.

Para cada ronda subsiguiente de codificacion, se seleccionaron 6 notas de
campo o aproximadamente el 25% de los datos y fueron codificadas por dos
miembros del equipo de analisis. Para los propésitos de evaluar el acuerdo
entre codificadores, el equipo adopté la convencién de seleccionar el parrafo
entero y aplicar los cédigos relevantes. Se exportaron desde MAXQDA 2 a
Excel los cuadros de codificacion y los textos de cada codificador a fin de com-
parar la codificaciéon de cada parrafo. Enseguida, los dos codificadores de
cada texto regresaron a los datos originales para cada caso de desacuerdo y
discutieron sus razones para aplicar o no aplicar el c6digo en particular. Se
discutieron los problemas con respecto a la definicién de los cédigos y se
hicieron los cambios respectivos en el libro de c6digos en cada ronda de codi-
ficacién y reconciliacién. Entre la segunda y la cuarta ronda surgieron medi-
das de acuerdo.

Después de la ronda cuarta los codificadores adoptaron un método de con-
senso para resolver cualquier restante diferencia en sus codificaciones: ambos
codificadores leyeron de nuevo el parrafo con la discrepancia y decidieron
juntos si se aplicaba o no el cédigo en cuestién. Cuando se reconciliaron todas
las diferencias, la codificacién para los textos en cuestién se dio por finali-
zada. El acuerdo entre codificadores ya no se chequeé luego de la ronda
cuarta, sin embargo, todos los textos en el proyecto fueron codificados por dos
codificadores independientes quienes compararon sus codificaciones y resol-
vieron cualquier diferencia por consenso. La tabla LII presenta una lista de
los cédigos del libro final de c6digos junto con su definicién:
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Tasra I.II.
LI1BRO DE CODIGOS CON DEFINICIONES

Cddigo

Definicion

Métodos

CEPEP

Intimidades

Género

Lugares

Seguridad

Personas
peligrosas

Oscuridad
Factores de
proteccion
Supervision

Religiosidad

Deportes

Métodos de proteccion contra el embarazo y las ITS/VIH inclu-
yendo métodos medicinales (pastillas, DIU, inyecciones, esteriliza-
cién, condones, diafragma, espermicidas) y «tradicionales» (retiro,
calendario, yuyos). Incluye acceso a los métodos, barreras o faci-
litadores al uso, y percepciones de proveedores.

Conocimiento de los servicios Espacio Joven de CEPEP, percep-
ciones sobre la disponibilidad y calidad de servicios de CEPEP.

Referencia a intimidades y relaciones sexuales, aunque no lleguen
al sexo (caricias, besos, etc.), reputacion sexual (p. €j., chicas
faciles).

Distinciones de practica por género, percepciones de diferencias
entre hombre y mujer.

Cualquier mencion a lugares: lugares generales (tipos de lugares
que los jovenes frecuentan) o lugares especificos (nombrados y/o
localizables en la mente de los jévenes que los mencionan).

Percepciones de seguridad e inseguridad en el espacio, referen-
cias a la policia, la guardia, percepciones de factores de riesgo y
proteccién al nivel comunitario, tal como niveles altos de desem-
pleo, estrés comunitario, violencia/crimen, delincuencia, venta de
droga, etc.

Peligro debido a la presencia de asaltantes, maleantes, peajeros,
borrachos, «gente del bajo», etc. También se usa para personas
armadas con cuchillos, revdlveres, etc.

Referencia a la oscuridad, iluminacion, la noche —también «luga-
res silenciosos»—.

Factores de protecciéon que no son indicados en la lista general de
subcodigos.

Supervision y monitoreo por parte de los padres o tutores. Estrate-
gias que los jovenes tienen para evitar la supervision de sus
padres.

Pertenencia a una comunidad religiosa, asistencia a actividades
de la iglesia.

Participacion en actividades deportivas (organizadas o no). Se
excluyen referencias a eventos deportivos en que no participen los
jovenes en cuestion.

ol
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o
Cddigo Definicion
Actividades Participacion en actividades organizadas de arte, cultura, baile,
extracurriculares  idiomas, (deportes), etc.
Educacion/ Fuentes de informacion sobre la salud sexual y reproductiva.
informacion Incluye la educacion sexual en el colegio o en otro grupo (charlas)
sexual tal como informacioén recibida por los medios, por comunicacion

Comunicacion
con padres

Monitoreo por
otros adultos

Aspiraciones

Factores
de riesgo

Crimen/
violencia

Alcohol,
sustancias

Pareja

Comunicacion

Tipo/calidad

Tiempo libre

personal, u otras fuentes.

Comunicacién sobre relaciones romanticas, el sexo, VIH/ITS y/o
anticonceptivos entre padres y sus hijos e hijas.

Referencias a docentes, entrenadores, cura/pastor, facilitadores
de programas juveniles, otros adultos en posicion de supervision.
También puede incluir los padres de amigos o amigas u otros
adultos de la comunidad.

Aspiraciones relacionadas con la educacion, las carreras profesio-
nales o técnicas; un sentido de pertenencia a la escuela u otros
organismos que puedan apoyar estas aspiraciones.

Referencia a violencia, crimenes y delincuencia.

Referencia al uso de alcohol y sustancias, a la distribucion de sus-
tancias, y la presencia comunitaria de alcohdlicos y drogadictos.
La definicion de sustancias incluye cola de zapatero y otras sus-
tancias que se usan como droga.

Referencias a parejas afectivas o sexuales, novios, amigos, ami-
govios, etc.

Comunicacion entre parejas sobre la actividad sexual, el uso de
condones y anticonceptivos, el deseo de tener/evitar un emba-
razo.

Referencias a tipos de relaciones y sus diferencias: formales/no
formales, serias/no serias. Calidad de relaciéon: duracion (corto/
largo plazo), comunicacién en general, respeto, negociacion vy
toma de decisiones, etc.

Referencias a como pasan los jovenes el tiempo libre (cuando no
estan en el colegio o trabajando). Incluye pasatiempos y diversio-
nes fuera de la casa, tal como tiempo libre pasado en la casa de
uno o de sus pares.
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La siguiente fase del analisis consistié en una nueva lectura enfocada de
mas de 2.400 pasajes codificados en las notas de campo y en la escritura de
memos. El equipo de anélisis defini6 cuatro temas primarios para el analisis:
métodos anticonceptivos, factores de riesgo y proteccion, tipos de relacion y
espacios adolescentes. Subgrupos del equipo de analisis se enfocaron en cada
tema, leyendo para identificar y confirmar patrones en los datos, comparar
patrones por género y generar reflexiones sobre las intersecciones entre los
cédigos. En la figura siguiente se muestra el espacio de trabajo y geovinculos
en MAXQDA 2007, los que se ubican en el cuadro de didlogo en el visualizador
de texto:

Ficura I.1I1.
EsPACIO DE TRABAJO Y GEOVINCULOS EN MAXQDA 2007
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La integracién entre CAQDAS y GIS se exploré también en este proyecto
mediante hipervinculos desde MAXQDA 2 a ArcGIS, para reexaminar los
datos, tal cual se muestra en la figura siguiente:
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Ficura LIII.
IMAGEN GENERADA EN ARCGIS Y vINcULADA A TEXTOS EN MAXQDA

ArcGIS 9 Map for Places Where Youth Spend Free Time and w%”
Density of Contraceptive Availability s

Neighbourhoods and Places
®  Free Time Places
Buffers of Contraceptives Availability
Density:
_1en
@48
@28

0 0375 075 15 225 3

La figura LIII capacit6 para hacer comparaciones de la distribucion hete-
rogénea entre los lugares en que los jévenes pasan el tiempo y los lugares en
los que se encuentran disponibles los anticonceptivos. El vinculo fuente al
archivo mxd de ArcGIS est4 anclado a datos textuales especificos en el visua-
lizador de textos de MAXQDA. Aunque los datos georreferenciados de este
mapa ArcGIS se construyeron usando los puntos GPS que se capturaron en el
trabajo previo ya referido, ellos fueron totalmente validados por los datos de
la discusién grupal.

Diferentes capas de datos en ArcGIS proporcionan también una plata-
forma para integrar los mapas colectivamente realizados por los jévenes en
una herramienta sofisticada para representar los sentimientos que ellos tie-
nen acerca de los lugares inseguros, tal cual se muestra, y en forma dindmica
e interactiva facilitada por el software ArcGIS, en la figura siguiente:
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Ficura L.IV.
IMAGEN DE PERCEPCION DE LUGARES POR GENERO
ArcGIS 9 Map for Perception of Unsafe Places N
by Young Men and Women W%E

Gendered Perception of Unsafe Places.
Lines and polygons are used to represent
what the boys and girls talked about and
pointed out in the collectively sketched
maps during the small gropus discussions.

En esta figura se representan como lineas y poligonos los ricos datos de las
percepciones de los jévenes acerca de lugares inseguros. Lineas para los ado-
lescentes hombres y poligonos para las adolescentes. Los memos, cédigos, y
segmentos codificados en MAXQDA fueron la fuente para estas imagenes
georreferenciadas. Un importante hallazgo de la investigacion, desde la pers-
pectiva de la integracion CAQDAS-GIS, fue la diferenciada percepcién de los
lugares basada en el género.

Tales procedimientos de integracion, en tanto formulados desde una pers-
pectiva de métodos mixtos, tienen multiples aplicaciones potenciales en cam-
pos diversos que pretendan vincular espacio, lugar y desigualdad. Asi, se pueden
vincular desde su origen mas robustamente resultados basados en desigualda-
des espacialmente definidas con investigaciones basadas en procesos.

Comentario final: de MAXQDA2 en 2005 a QDAMiner+WordStat en 2017

Como un resultado de la investigacion realizada en Asuncién, Paraguay, se
present6 la integracion de datos cualitativos y datos geograficos en la Confe-
rencia de CAQDAS, llevada a cabo en Londres en 2007. A partir de esta misma
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investigacién, y/o en paralelo temporal, se desarrollaron estrategias en soft-
ware, como NVivo y ATLAS.ti, para incluir datos geoespaciales. Debido a la
experiencia acumulada con este proyecto para lograr la convergencia entre
GIS y CAQDAS y como un reconocimiento a esa labor inovadora, colabora-
mos (Cisneros, 2010) en los desarrollos posteriores en tales programas de soft-
ware. Y ese camino iniciado en Asuncién, Paraguay, ha logrado sus mejores
frutos hoy dia con la sofisticada solucién que ProvalisResearch ha implemen-
tado ya, con nuesta humilde colaboraciéon nuevamente, para lograr conjugar
la analitica de textos y la inteligencia geoespacial. Con un enfoque que hace
uso de plataformas abiertas de informacién geografica tales como Oracle
MapViewer, Open StreetMap, Humanitarian OpenStreetMap, entre otras,
QDAMiner+WordStat se presenta hoy dia como la mejor opcién para todos
aquellos investigadores interesados en estudiar las dimensiones espaciales de
los procesos sociales de su interés, sea en el campo de la salud, el crimen, la
ciencia politica, o la sociologia, o, en general, las ciencias sociales y las huma-
nidades.

Por su amigable interfase y las variadas opciones que brinda para visualizar
graficamente los datos analizados, QDAMiner+WordStat es y se mantendri
durante los siguientes afios como el software que posee las mejores herramien-
tas para analizar y visualizar cualitativamente datos con georreferencias. Solo

Ficura 1I.V.
DENSIDAD DE DATOS VISUALIZADOS MEDIANTE MAPAS TERMICOS
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como un ejemplo, hay aqui un par de figuras con datos visualizados al usar la
opcioén de mapas térmicos (figura 1.V) y con un grafico interactivo que permite
visualizar la evolucién espacio-temporal de los datos de acuerdo con las prefe-
rencias de investigador (figura I1.VI). Opciones que a la fecha no son posibles en
ninguno de los otros programas de software reconocidos como CAQDAS.

Ficura I.VI.
GRAFICO INTERACTIVO AL FILTRAR DATOS PARA VISUALIZAR EVOLUCIONES
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Finalizo invitando a los investigadores en salud, con experiencia o no en
epidemiologia —que ha sido el campo de conocimiento que se ha acercado
mas desde hace décadas a la investigacion socioespacial utilizando GIS (siste-
mas de informacion geografica)—, a explorar la convergencia entre tecnologia
y metodologia cualitativa, pues nuevas formas de imaginacién y de pensa-
miento sobre la realidad estudiada se abriran en ese empefio. El modesto
ejemplo aqui presentado nos hizo sofiar a muchos con las posibilidades de
desarrollar estrategias de visualizacion simple de datos complejos. El esfuerzo
ha valido la pena y hoy dia estamos viviendo nuevos desafios en la definicién
de rutas para la computacion cualitativa.
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