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RESUMEN

La Hospitalizacién a domicilio (HADO) es una forma de asistencia sanitaria que tiene co-
mo fin acortar la estancia de un paciente en el hospital, proporcionandole cuidados de
rango hospitalario en su propio domicilio por un equipo cualificado. Cada afo alrededor de
40 millones de personas en todo el mundo necesitan cuidados paliativos, pero solo un

14% de ellos reciben esta ayuda en el hogar.

El estado emocional de las personas cuidadoras continua siendo la asignatura pendiente
de los profesionales de la salud en Espafa. Es por ello que resulta fundamental el cono-
cimiento de la percepcion tanto de profesionales como de familiares acerca de los servi-

cios prestados a los pacientes al final de la vida.

El objetivo principal de este proyecto consiste en conocer la percepcidon de profesionales

y familiares sobre los servicios prestados en HADO a los pacientes al final de la vida.

Metodologia: Investigacion cualitativa de enfoque fenomenolégico. Se trata de acercar-
nos a la experiencia vivida por los profesionales sanitarios y los familiares de los pacien-
tes a través de la realizacion de entrevistas semiestructuradas en profundidad, con la idea
de que sea el discurso del entrevistado el que nos lleve al contenido que nos interesa,

siendo éste el objetivo principal de la propuesta de investigacion.
Palabras clave:

e Cuidados paliativos.
e Perspectiva enfermera.
e Perspectiva familiar.

e Hospitalizacion domiciliaria.

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
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ABSTRACT

The Home Care Services (HCS) is a way of delivering health care that aims to shorten the
length of stay of a patient in the hospital, providing a hospital quality assistance in their
own home by a qualified team. Each year around 40 million people around the world need

palliative care and only about 14% of them receive it at home.

The emotional state of the caregivers continues to be the pending issue of the health pro-
fessionals in Spain. That is why it's essential to know the perception of both, professionals

and family members, about services provided to patients at the end of their lives.

The main objective of this project is to show the perception of professionals and family

members about services provided by home care services to patients at the end of life.

Methodology: Qualitative research of phenomenological approach: This approach gets
the lived experience by the healthcare professionals and family members through the per-
formance of semi-structured interviews, with the idea that the interviewees take us to the

content that we are interested in, being the main objective of this research.
Keywords:

e Palliative care.
o Nurse perspective.
e Family perspective.

e Home care services.
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RESUMO

A hospitalizacién na casa (HNC) € unha forma de coidados de saude que ten como obxe-
ctivo acurtar a estadia dun paciente no hospital, ofrecendo unha asistencia hospitalaria no
seu propio fogar por un equipo cualificado. Cada ano preto de 40 millons de persoas en
todo o mundo necesitan coidados paliativos, pero s6 o 14% deles reciben esta axuda na

casa.

O estado emocional dos coidadores segue a ser a materia pendente dos profesionais da
satde en Espafia. E por iso que é fundamental cofiecer a percepcién de profesionais e

familiares sobre os servizos prestados 6s pacientes 6 final da sua vida.

O obxectivo principal deste proxecto é cofiecer a percepcion dos profesionais e familia-

res sobre os servizos prestados na hospitalizacion na casa 6s pacientes 6 final da vida.

Metodoloxia: Investigacion cualitativa de enfoque fenomenoléxico. Tratase de achegarse
a experiencia vivida polos profesionais da saude e os familiares dos pacientes a través da
realizacion de entrevistas semiestruturadas en profundidade, coa idea de que sexa o dis-
curso do entrevistado o que nos leve 6 contido que nos interesa, sendo este o principal

obxectivo da proposta de investigacion.

Palabras clave:

e Coidados paliativos.
e Perspectiva enfermeira.
e Perspectiva familiar.

e Hospitalizacion na casa.
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1.-INTRODUCCION: ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

1.1.-La hospitalizacién a domicilio

La Hospitalizacion a domicilio (HADO) es una forma de asistencia sanitaria que tiene co-
mo fin acortar, o en su caso evitar la estancia de un paciente en el hospital proporcionan-
dole cuidados de rango hospitalario en su propio domicilio por un equipo cualificado. Esta
asistencia es proporcionada por profesionales de salud especializados, durante un perio-

do de tiempo limitado.?

El origen de estos servicios lo podemos encontrar en Estados Unidos a finales de los
afnos 40, concretamente la primera unidad la introdujo el Dr. Bluestone en Nueva York
(USA) en 1947. Estas unidades no tardaron en llegar a Europa, y asi la primera experien-
cia tuvo lugar en el Hospital de Tenon en Paris, en 1951. Sin embargo, y a pesar de la
importancia de estos servicios, la HADO no se implanté en Espafia hasta 1981, fecha en
la que el Instituto Nacional de Salud (INSALUD) hizo su primera experiencia en el Hospital

Provincial de Madrid."

En Galicia la primera unidad de HADO nace en A Corufa en el ano 1987, y en Ferrol la

HADO tiene su origen en el afio 2000.

En la actualidad existen alrededor de 40 unidades de HADO en Espafia’ y 10 unidades en

Galicia.?

La razon de la HADO se encuentra en la concepcion del domicilio como un lugar idéneo
para la atencion en procesos que, como en el caso de los cuidados paliativos, la hospitali-
zacion tradicional no sélo no afiade mejoras en la calidad de vida y de atencion sanitaria

de los pacientes, sino que en muchos casos las empeora.*

e En lo que respecta al paciente se proporciona una atencion mas humana en su
propio entorno, ya que dispone de la comodidad del hogar y de la compafia de sus
familiares, quienes estaran involucrados en su atencion y cuidado.

e En relacion al sistema sanitario, se reducen los costos por paciente/dia a nivel hos-
pitalario y se garantiza la continuidad en la atencion sirviendo como enlace entre el
Hospital y Atencidén Primaria. Ademas, aumenta el nivel educacional sanitario de la

comunidad y racionaliza los recursos sanitarios.®

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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Existen diversas causas por las cuales los pacientes son ingresados en las unidades de
HADO. Las enfermedades infecciosas agudas, las descompensaciones agudas de enfer-
medades crénicas, los postoperatorios de cirugia mayor complicada, las ulceras térpidas
de diversa etiologia, los pacientes avanzados y complejos subsidiarios de cuidados palia-
tivos y los pacientes que precisan la administracion de tratamientos parenterales, consti-
tuyen los principales motivos por los cuales los pacientes demandan la prestaciéon de cui-

dados en el hogar.®

1.2.- Los cuidados paliativos en los servicios de HADO

Los cuidados paliativos tienen como fin ultimo aliviar el sufrimiento fisico, social, psicologi-
co y espiritual de las personas y las familias, desde el momento del diagndstico hasta la

atencion del duelo.®

La Organizacién Mundial de la Salud recomienda que la planificacion de los procesos du-
rante el final de la vida debe responder a las elecciones del paciente con respecto al lugar
de la atencion y de la muerte.” Por lo tanto, la identificacion adecuada del lugar de cuidado
escogido por los pacientes y sus familiares debe tenerse debidamente en cuenta dentro
del proceso de planificacion de la atencion. Es en este contexto donde los servicios de
HADO adquieren una importancia total, en la medida en que permiten al paciente la elec-
cion del lugar de su muerte, al mismo tiempo que se les prestan los cuidados que preci-

sen sin que exista la necesidad de recurrir al hospital.

La importancia de la Hospitalizacién domiciliaria con respecto a este tipo de pacientes se
refleja en que el 43% de los usuarios de este servicio en el CHUF, recibe cuidados paliati-

vos. (llustracion 1).

Cada ano alrededor de 40 millones de personas en todo el mundo necesitan cuidados

paliativos, pero solo un 14% de ellos reciben esta ayuda en el hogar.®

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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Figura 1: % de ingresos en la unidad de HADO del CHUF.

% Ingresos en HADO
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*Informacién facilitada por la unidad de HADO del CHUF. Ultimo registro. Afio 2016.

1.3.- Importancia de las relaciones profesionales-pacientes

Bajo el punto de vista de los profesionales, las buenas relaciones con los pacientes y las

familias son fundamentales en la prestacion de atencion de alta calidad.®

Si bien es cierto que en Espafia son muy pocos los estudios realizados acerca de la per-
cepcion que tienen los profesionales y los familiares sobre la atencién de pacientes palia-
tivos en el domicilio', en Europa se han encontrado estudios que hacen alusiéon a este

tema y cuyos resultados son extrapolables a la sociedad espaiiola. ''-1°

Segun un estudio llevado a cabo en Reino Unido acerca de las experiencias y las prefe-
rencias para el cuidado al final de la vida, los cuidados paliativos en el hogar proporcionan
seguridad en un momento de gran vulnerabilidad tanto para los pacientes como sus fami-
liares. La atencidn domiciliaria genera una importante sensacion de control en los pacien-
tes, al mismo tiempo que produce alivio en los familiares en la medida que se hacen res-
ponsables del cuidado.'

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizacion
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Otro estudio britanico llevado a cabo en Londres'® sugiere que la atencion de las necesi-
dades de los familiares por parte de los profesionales puede tener efectos muy beneficio-
sos a la hora de calmar la ansiedad, reducir el aislamiento y lograr la conexion de los fa-

miliares con aspectos positivos y significativos de la prestacion de cuidados.

Los factores que presentan mayor influencia en la colaboracién interprofesional segun lo
revelado en un estudio llevado a cabo en Bélgica son las competencias del equipo, la res-

ponsabilidad, la descripcion de las tareas por parte del equipo y la comunicacion.™

Los profesionales consideran que una buena relacion con los familiares resulta esencial
para proporcionar cuidados paliativos domiciliarios exitosos. Si los miembros de la familia
se niegan a cooperar con los profesionales (debido al temor asociado al fracaso o debido
a otros motivos), éstos describen que se sienten incapaces de brindar cuidados paliativos

de alta calidad en el hogar.™

Fuera de Europa también se han hallado estudios que hacen referencia a la percepcion
que tienen los familiares sobre la atencidén de pacientes paliativos en el hogar, y cuyos

resultados nuevamente son trasladables a las familias espanolas.

Segun un estudio llevado a cabo en Ontario (Canada), los familiares entienden por cuida-
dos paliativos la atencion de la comodidad hacia el final de la vida. La comodidad es un
concepto multifacético y que incluye la atencion de factores fisicos, sociales / emociona-
les, espirituales y ambientales, como el control del dolor y los sintomas, la frecuencia en la

atencion y la creacion de un entorno tranquilo y pacifico.®

Las prioridades de los familiares de pacientes paliativos generalmente incluyen la toma de
decisiones compartida, la comunicacion sobre los deseos del paciente, la conciencia del
prondstico, la preparacion para la muerte y la evitacion del sufrimiento prolongado. El re-
cuerdo de un proceso de muerte prolongado puede fomentar los sintomas post-pérdida de
depresion y arrepentimiento e impedir la resolucién exitosa del duelo, segun lo descrito en

un estudio publicado en la revista “Journal of Palliative Medicine” de Nueva York.2°

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
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Cuando se percibe que la comodidad al final de la vida se ha logrado, la mayoria de los
profesionales y los familiares requieren poco mas que intercambiar informacién y pensa-
mientos sobre el proceso de muerte. Sin embargo, en casos de desenlaces no reconfor-

tantes, un informe y apoyo adicionales resultan beneficiosos para todos los involucrados.®

Esto se suma a una literatura pequefa pero creciente que defiende la implementacion de
apoyos de duelo para el personal sanitario y los familiares tras la pérdida. Resulta de gran
importancia reconocer cuando y en qué circunstancias se puede indicar mas apoyo “post

mortem”.®

En muchos casos los familiares refieren que para el confort del paciente y la autonomia
de ambos es beneficiosa la hospitalizacién domiciliaria, sin embargo, por otro lado, les
genera inseguridad ya que aumenta su responsabilidad en relacion a los cuidados. El es-
tado emocional de las personas cuidadoras continua siendo la asignatura pendiente de
los profesionales de la salud en Espafa. Es por ello que resulta fundamental el conoci-
miento de la percepcién tanto de profesionales como de familiares acerca de los servicios

prestados a los pacientes al final de la vida.?'

2.-APLICABILIDAD Y JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

Con esta propuesta de investigacion se pretende:

- Conocer los facilitadores y las barreras con las que se encuentran a diario tanto los
familiares de los pacientes paliativos atendidos en el hogar, como los profesionales
pertenecientes a las unidades de HADO encargados de brindar este tipo de cuida-
dos.

- Aportar una base de conocimiento que pueda servir para disefar herramientas que
mejoren la calidad de la atencion prestada en las unidades de HADO en base a la
informacion que emane de las experiencias de ambos colectivos.

- Contribuir con informacion relevante al objetivo de disminuir la carga econémica de
los hospitales gracias a una importante mejora de la atencion prestada en el hogar
que permita acortar o en su caso evitar muchos de los ingresos en dicha institu-
cion.

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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3.-HIPOTESIS/ PREGUNTAS DE INVESTIGACION

Al tratarse de un estudio cualitativo no se formulan hipétesis 22, y se parte de unas pre-
guntas de investigacién que previsiblemente, durante el proceso de investigacién y con-
forme se recaben mas datos, iran dando lugar a preguntas mas refinadas o bien a hipoéte-

sis exploratorias.

Las preguntas de nuestra investigacion cualitativa son por lo tanto generales, flexibles y

contextuales, y se afinan conforme avanza la investigacion.??
Preguntas de investigacion:

e ¢Cual es la percepcion que tienen los profesionales sanitarios sobre los ser-
vicios prestados en HADO a los pacientes al final de la vida?
e ¢Cual es la percepcion que tienen los familiares sobre los servicios presta-

dos en HADO a los pacientes al final de la vida?

e ¢Cuadles son los facilitadores y las barreras con las que se encuentran a dia-

rio los familiares de los pacientes paliativos atendidos en el hogar?

e ¢Cuadles son los facilitadores y las barreras con las que se encuentran a dia-
rio los profesionales pertenecientes a las unidades de HADO a la hora de

prestar cuidados? ¢Y a la hora de delegarlos en los familiares?

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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4.-OBJETIVOS

e Objetivo general:
Conocer la percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en

HADO a los pacientes al final de la vida.

e Objetivos especificos:

- Identificar los facilitadores y las barreras con las que se encuentran a diario los fa-
miliares de los pacientes paliativos atendidos en el hogar.

- Identificar los facilitadores y las barreras con las que se encuentran a diario los pro-
fesionales pertenecientes a las unidades de HADO tanto a la hora de prestar los
cuidados, como a la hora de delegarlos en los familiares de este tipo de pacientes.

- Incluir a los familiares de los pacientes fallecidos como miembros del plan de cui-

dados.

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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5.-METODOLOGIA

5.1.-Estrategia de busqueda

Para la busqueda bibliografica de este estudio se han empleado las siguientes bases de

datos: PubMed, Psyincfo, Cinhal y Cochrane library plus.

Ademas, se ha utilizado Dialnet que es un portal de difusion de la produccion cientifica

hispana. (ANEXO 1).

"Apartado elaborado por el Investigador principal (IP).

5.2.-Diseno del estudio.

Se trata de un proyecto de investigacion cualitativa con un enfoque fenomenolégico con
el que pretendemos acercarnos a la experiencia vivida por los profesionales sanitarios y
los familiares de los pacientes a través de la realizacion de entrevistas semiestructuradas
en profundidad, con la idea de que sea el discurso del entrevistado el que nos lleve al
contenido que nos interesa, siendo éste el objetivo principal de la propuesta de investiga-
cion.

"Apartado elaborado por el Investigador principal (IP) y el Investigador colaborador (IC).

5.3.-Ambito del estudio

El estudio se llevara a cabo en los hogares de los pacientes paliativos que son hospitali-

zados en su domicilio a través del servicio de HADO de A Coruina y Ferrol.

La cobertura geografica de las unidades de HADO de Galicia abarca los territorios de
Barbanza, Cee, A coruna, Orense, Salnés, Ferrol, Pontevedra, Vigo, Lugo y Santiago

(llustracion 2).3

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.



[19]

Figura 2: Cobertura geografica de las Unidades de HADO gallegas.
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*Mapa de cobertura de las unidades de HADO de Galicia.

e La poblacion objeto de estudio estara constituida tanto por profesionales sanita-
rios (8 médico y 10 enfermeras) que integran las unidades de HADO del Complejo
Hospitalario Universitario de A Coruia (CHUAC) y del Complejo Hospitalario Uni-
versitario de Ferrol (CHUF), asi como por los familiares de los pacientes que hayan
sido usuarios de los servicios prestados en dichas unidades en el final de la vida, y

que participen de forma voluntaria en el estudio.

5.4 .- Muestreo

La seleccion de la poblacion de este estudio se llevara a cabo mediante la técnica de
muestreo tedrico intencional, segun la cual se seleccionaran los informantes clave identifi-
cados mediante el analisis de datos conceptuales y tedricos que pueden proporcionar la
informacion requerida para estudiar el fendmeno en profundidad y alcanzar los objetivos

del estudio.®®

Percepcioén de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizacion
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La muestra consistira en dos grupos de informantes:

¢ Profesionales sanitarios (8 médicos y 10 enfermeras) que integran las unidades
de HADO del CHUAC y CHUF.

e Familiares de pacientes que hayan sido usuarios de los servicios prestados en la

unidad de HADO al final de la vida en el area sanitaria de A Corufia o de Ferrol,

que participen de forma voluntaria en el estudio.

Antes de proceder a la seleccion de los participantes se les entregara una hoja informativa
y un consentimiento informado (Cl). (ANEXO 1l y ANEXO IlI).

Los participantes pertenecientes a ambos grupos se seleccionaran segun los criterios de

inclusion que se muestran en la Tabla 1.
Se excluira a todo aquel que no cumpla los criterios de inclusion.

Tabla 1.Criterios de inclusion.

-Firmar el consentimiento informado.

-Ser familiar de un paciente que haya sido usuario de los ser-
FAMILIARES vicios prestados al final de la vida en las unidades de HADO

del CHUAC o del CHUF.

-Ser cuidador registrado en la historia clinica del paciente.

PROFESIONALES -Firmar el consentimiento informado.
SANITARIOS -Ser integrante del equipo sanitario de las unidades de HADO
del CHUAC o del CHUF.

-Experiencia superior a dos anos en el servicio de HADO.

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
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Determinar un tamafo de muestra suficiente para alcanzar la saturacion depende de va-
rios factores como la capacidad operativa de recoleccion y analisis, el entendimiento del

fenomeno y la naturaleza del fenomeno bajo analisis.??

Mertens?*, hace una observacion sobre el nimero de unidades que suelen utilizarse en

diversos estudios cualitativos, la cual se incluye en la Tabla 2.

Sin embargo, no hay parametros definidos para el tamafio de la muestra. La tabla es uni-
camente un marco de referencia, pero la decision del numero de casos que conformen la

muestra es del investigador. %2

Tabla 2.Marco de referencia sobre el tamario minimo de muestra sugerido.

Etnografico, teoria fundamentada, 30-50 casos

entrevistas, observaciones...
Historia de vida familiar Toda la familia, cada miembro es un
caso

El sujeto de estudio (si vive) y el ma-

Biografia yor numero de personas vinculadas a
él
Estudio de casos en profundidad 6-10 casos
Estudio de caso Uno o varios casos
Grupos de enfoque 7-10 casos por grupo, 4 grupos por

cierto tipo de poblacion

En este estudio no se puede garantizar la saturacion de la muestra, ya que ademas de la
participacion de los profesionales sanitarios, se requiere la participacion voluntaria de fa-
miliares de pacientes que hayan fallecido en las unidades de HADO del area sanitaria de

A Corufna o de Ferrol.
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Es probable que debido al proceso de duelo por el que estan pasando no se presten a ser
entrevistados. Por lo que no se puede garantizar una cifra minima de familiares participan-

tes en el estudio. Siendo este uno de los principales sesgos del mismo.

*Apartado llevado a cabo por el IP.

5.5.-Entrada al campo

En este estudio la entrada al campo se realizara a través de las unidades de HADO del
CHUAC y del CHUF, asi como mediante las visitas efectuadas a los domicilios de pacien-
tes paliativos que hayan sido usuarios de los servicios prestados en las unidades previa-

mente mencionadas.

"Apartado elaborado IP y el IC.

5.6.- Posicion del investigador

Alumna de 4° curso de enfermeria perteneciente a la Facultad de Enfermeria y Podologia

de Ferrol, sin experiencia previa en el ambito de la investigacion.

5.7.-Técnica de recogida de datos

La recogida de datos se llevara a cabo mediante el acercamiento a la experiencia vivida
por el paciente a través de la realizacién de entrevistas semiestructuradas en profundidad,
con la idea de que sea el discurso del entrevistado el que nos lleve al contenido que nos

interesa.?®

Las entrevistas semiestructuradas presentan un grado mayor de flexibilidad que las es-
tructuradas, debido a que parten de preguntas planeadas, que pueden ajustarse a los en-

trevistados. Su ventaja radica en la posibilidad de adaptarse a los sujetos con enormes
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posibilidades para motivar al interlocutor, aclarar términos, identificar ambiguedades vy re-

ducir formalismos.2®

Es mas probable que los sujetos entrevistados expresen sus puntos de vista en una situa-

cion de entrevista disefada de manera relativamente abierta que en una entrevista estan-

darizada. %7

Las entrevistas semiestructuradas constan de las siguientes fases (Tabla 3):

Primera fase o fase de preparacion. Esta primera fase constituye el momento
previo a la entrevista, en la cual el IP junto con el IC llevaran a cabo los aspectos
organizativos de la misma.?®

A. Se determinaran los objetivos que se pretende alcanzar a través de la entrevis-

ta:

Identificar los facilitadores y las barreras con las que se encuentran a diario los
familiares de los pacientes paliativos atendidos en el hogar.

Identificar los facilitadores y las barreras con las que se encuentran a diario los
profesionales pertenecientes a las unidades de HADO tanto a la hora de prestar
los cuidados, como a la hora de delegarlos en los familiares de este tipo de pa-

cientes.

B. Se elaborara un banco de preguntas dirigidas tanto a los profesionales sanita-
rios como a los familiares de pacientes, que seran empleadas como una guia
para el investigador durante la entrevista (ANEXO IV Y ANEXO V).

*Fase llevada a cabo por el IP y el IC.

Segunda fase o fase de apertura. La apertura de la entrevista constituye la fase
en la que los investigadores efectuaran la primera toma de contacto con los partici-
pantes.?

Las reuniones tendran lugar, en el caso de los profesionales, en las unidades de
HADO del CHUAC y del CHUF, y en el caso de los familiares, se realizaran en los
propios domicilios de los pacientes.

Durante la segunda fase tanto el IP como el IC se presentaran a los participantes y

explicaran detalladamente en que consiste el estudio, para ello se procedera a la
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entrega de la hoja informativa y del consentimiento informado (ANEXO Il y ANEXO

111).
Finalmente, el IP se encargara de decidir el método de grabacion que sera em-

pleado durante la entrevista. En este caso se llevara a cabo la grabacion por voz

de los participantes.

*Fase llevada a cabo por el IP y el IC.

e Tercera fase o fase de desarrollo. Durante la fase de desarrollo, se llevara a cabo
el intercambio informacion entre el IP y los participantes, siguiendo con flexibilidad
la guia de preguntas previamente elaborada. En este momento sera cuando el en-
trevistador hara uso de sus recursos para obtener la informacién que se requiere.?®
La duracién de las entrevistas no se determinara con antelacion, sera el propio par-

ticipante el que marque los tiempos con su discurso.

*Fase llevada a cabo por el IP.

e Cuarta fase o fase de cierre. La cuarta fase se corresponde con el final de la en-
trevista.s
Una vez terminada, el entrevistado dispondra del tiempo necesario para recapitular
mentalmente lo que ha dicho y profundizar o expresar ideas que no haya mencio-
nado. Se realizara una sintesis de la conversacién para puntualizar la informacién

obtenida y finalmente se agradecera al entrevistado su participacion en el estudio.?®

*Fase llevada a cabo por el IP.
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Tabla 3.Fases de la entrevista semiestructurada.

Reunién de informacion Planificacion de la entrevista Preparacion de la cita

22 FASE: APERTURA

Hacer explicito el motivo, confidencialidad y duracion Convenir los propositos y condiciones

3°FASE: DESARROLLO

Intercambio de informacion Identificacion de puntos de acuerdo

42FASE: CIERRE

Hacer explicitas las conclusiones Realizar sintesis

Una vez realizadas las entrevistas a los participantes se llevara a cabo una segunda
reunion con el entrevistado (no mas de una o dos semanas después de la primera).?’
Entretanto, la entrevista se terminara de perfilar, se transcribira y se realizara un analisis
aproximado de su contenido.?’

En la segunda reunion, se presentaran al entrevistado sus declaraciones esenciales como

conceptos, con dos propositos:

e Evaluar el contenido: se le pedira que recuerde la entrevista y compruebe si su
contenido se representa correctamente. Si no es asi, podra reformular, eliminar o
sustituir las declaraciones por otras mas apropiadas.?’

e Organizar los conceptos restantes en forma similar a las teorias cientificas, de ma-
nera que las declaraciones de la entrevista anterior se convierten en una estructu-

ra.%’

"Apartado elaborado por el IP y el IC.
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5.8.- Analisis de datos

En la investigacion cualitativa, la recoleccion y el andlisis de los datos ocurre practicamen-
te en paralelo." Se trata de un proceso no lineal que supone una sucesion de ciclos de
preguntas y respuestas con el objetivo de sintetizar, interpretar y dar a conocer la infor-
macién.??

Las principales etapas del analisis de datos se exponen a continuacion:

1. Obtencién de la informacién: Se llevara a cabo a través del registro sistematico de
notas de campo, de la obtencién de documentos de diversa indole, y de la realizacion de

entrevistas semiestructuradas.?8

2. Captura, transcripcion y organizacion de la informacion: La captura de la informa-
cion se realiza a través de diversos medios. Especificamente, en el caso de las entrevis-
tas, se realizara a través de un registro electrénico (grabacion en formato digital).

Toda la informacidn obtenida, sin importar el medio utilizado para capturarla y registrarla,

debe ser transcrita en un formato que sea perfectamente legible.?®

3. Codificacion de la informacion: La codificacion consistira en el proceso mediante el
cual se agrupa la informacion obtenida en categorias que concentran las ideas, conceptos
o temas similares descubiertos por el investigador?8, asi como los pasos o fases dentro de
un proceso (Rubin?® 1995).

Los codigos son etiquetas que permiten asignar unidades de significado a la informacion
descriptiva o inferencial compilada durante una investigacion .2

Para facilitar el proceso de codificacion se empleara un software para el analisis cualitati-
vo denominado ATLAS. ti.30

4. Integracioén de la informacion: Consistira en relacionar las categorias obtenidas en el

paso anterior, entre si y con los fundamentos tedricos de la investigacion.?®

*Apartado llevado a cabo por el IP.
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5.9.-Limitaciones y fortalezas del estudio

En un estudio es fundamental establecer medidas que eviten la aparicion de sesgos. De-
bemos tener en cuenta las limitaciones de nuestro estudio tanto a la hora de planificar,

como de llevar a cabo el estudio.
Los sesgos presentes en este estudio, son los siguientes:
e Sesgos de selecciéon

En este caso, la muestra no puede considerarse del todo representativa. Algunos de los
participantes de dicho proyecto se veran influidos por sus vivencias durante el proceso, lo
cual conlleva a que la participacion de aquellos que han pasado por una mala experiencia
sea escasa o incluso nula. Sin embargo, esta limitacion (la realizacién del proyecto duran-
te el periodo de duelo) consiste a su vez en uno de los puntos fuertes del mismo, ya que

son pocos los estudios llevados a cabo en esta etapa vital del entrevistado.

e Sesgos de informacion

En las entrevistas semiestructuradas, el entrevistador no se cifie a un guion, sino que sera
el propio discurso del participante lo que dirija la entrevista. Esto puede dar lugar a que no
se traten todos los temas sobre los cuales el investigador necesita trabajar para realizar el

proyecto.
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6.-PLAN DE TRABAJO/ CRONOGRAMA

Tabla 4.Plan de Trabajo.

Busqueda bibliografi-

ca

Constitucion del gru-

po de trabajo

Peticion de permisos

pertinentes

Seleccion de la mues-

tra

Entrevistas a los par-

ticipantes

Recoleccioén y organi-

zacion de los datos

Analisis e interpreta-

cion de los datos

Difusion de los resul-

tados
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7.-ASPECTOS ETICOS

Los investigadores responsables de este estudio, y con el fin de cumplir todos los aspecto
éticos y legales pertinentes, estableceran los siguientes requisitos que se exponen a con-
tinuacion:

e En primer lugar, se solicitara al Comité Etico de Investigacion de Galicia (CAEIG) el
permiso para llevar a cabo el estudio (ANEXO VI). Una vez recibida la autorizacion
del citado organismo, se podra iniciar el estudio.

e Una vez validada la peticion CAEIG, se solicitaran los permisos pertinentes en la
direcciéon del Complejo Hospitalario de A Corufia y del Complejo Hospitalario de
Ferrol (ANEXOVII, VIII A),VIII B), IX'y X).

e En segundo lugar, se procedera a informar debidamente a los individuos que deci-
dan participar en este estudio, por lo que se entregara la Hoja de Informacién al
participante adulto (ANEXOII).

e A continuacion, debera de ser entregado el Consentimiento Informado (ANEXO III)
el cual debe ser leido y firmado por los participantes del estudio. Debemos explicar
que podra abandonar el estudio en cualquier momento si asi lo desea.

e Se entregara también el modelo de compromiso de investigadores colaboradores a

los investigadores secundarios que participen en este estudio (ANEXO XlI)

Asimismo, y teniendo en cuenta los principios de la bioética reconocidos internacional-
mente, los investigadores se atendran a la Declaracion de Helsinki®' y el Convenio de
Oviedo®? sobre derechos humanos y de biomedicina, y seguiran las Normas de Buena

Practica en investigacion en seres humanos, asi como el informe Belmont.3?

Ademas, se respetaran los requisitos establecidos en la Ley de Proteccién de Datos de
Caracter Personal (Ley 15/ 1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Ca-
racter Personal. (Boletin Oficial del Estado, nimero 298, de 14-12-1999)3*, |a cual tie-
ne por objeto garantizar y proteger, en lo que concierne al tratamiento de los datos perso-
nales, las libertades publicas y los derechos fundamentales de las personas fisicas, y es-
pecialmente de su honor e intimidad personal y familiar. Asi como los requisitos estableci-
dos en la Ley basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligacio-

nes en materia de informacién y documentacion clinica (Ley 41/2002, de 14 de noviem-
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bre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentacion clinica. (Boletin Oficial del Estado, nu-
mero 274, de 15-11-2002)%°, que tiene por objeto la regulacion de los derechos y obliga-
ciones de los pacientes, usuarios y profesionales, asi como de los centros y servicios sa-
nitarios, publicos y privados, en materia de autonomia del paciente y de informacién y do-

cumentacion clinica.
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8.-CALIDAD Y RIGOR DE LA INVESTIGACION

En investigacion cualitativa resultan fundamentales una serie de criterios que reflejen la

calidad de la investigacion:

Dependencia: La dependencia es una especie de “confiabilidad cualitativa”. Guba
y Lincoln (1989) la denominaron consistencia légica, aunque Mertens (2005) consi-
dera que equivale mas bien al concepto de estabilidad. Franklin y Ballau (2005) la
definen como el grado en que diferentes investigadores que recolecten datos simi-
lares en el campo y efectuen los mismos analisis, generen resultados equivalen-

tes.??

Credibilidad: Se refiere a si el investigador ha captado el significado completo y
profundo de las experiencias de los participantes, particularmente de aquellas vin-

culadas con el planteamiento del problema.??

Transferencia: Este criterio no se refiere a generalizar los resultados a una pobla-
cion mas amplia, ya que ésta no es una finalidad de un estudio cualitativo, sino que
parte de éstos o su esencia puedan aplicarse en otros contextos (Williams, Unrau y
Grinnell, 2005). Mertens (2005) también la denomina “traslado”. Sabemos que es
muy dificil que los resultados de un estudio cualitativo en particular puedan transfe-
rirse a otro contexto, pero en ciertos casos, nos pueden dar pautas para tener una
idea en general del problema estudiado y la posibilidad de aplicar ciertas solucio-

nes en otro ambiente.??

Confirmacion o confirmabilidad: Este criterio esta vinculado a la credibilidad y se
refiere a demostrar que hemos minimizado los sesgos y tendencias del investiga-
dor (Guba y Lincoln, 1989; Mertens, 2005). Implica rastrear los datos en su fuente y

la explicitacion de la logica utilizada para interpretarlos.??
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9.-DIFUSION DE RESULTADOS

Este proyecto de investigacion estara dirigido fundamentalmente al colectivo de auxiliares,
enfermeros y médicos que lleven a cabo su actividad laboral en unidades donde se pres-

ten cuidados paliativos, ya sea en el hospital o en el domicilio.

Los investigadores llevaran a cabo la difusion de los resultados del estudio a través de

revistas cientificas, congresos e instituciones.

9.1.- Publicacion en revistas cientificas

Las revistas internacionales seran elegidas en funcién del factor de impacto disponible en
las sedes web Journal Citation Reports (JCR) y Scimago Journal and Country Rank
(SJR).

Tabla 5.Revistas Internacionales.

Journal of Palliative Medicine 2.230 Q2 1.127

Intensive and Critical Care Nursing 1.326 Q2 0.564

Journal of Hospice and Palliative 0.672 Q4 0.348
Nursing

Para las revistas espafolas que no dispongan de los factores de impacto anteriores, se

utilizara la Repercusion Inmediata Cuiden (RIC).

Se escogeran revistas cuyos articulos recojan aspectos relacionados con los servicios de

hospitalizacién a domicilio, asi como con las unidades de cuidados paliativos.

Ademas, se escogeran revistas donde la mayoria de los trabajos publicados tengan un

enfoque cualitativo, con el fin de hacer llegar la informacion al colectivo que nos interesa.

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.



[33]

Tabla 6.Revistas Nacionales.

Index de Enfermeria 0.138 1.914
Enfermeria Global 0.123 0.833
Enfermeria Intensiva 0.168 0.480

9.2.- Publicacion en Congresos y jornadas cientificas

- VIl Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos

(SECPAL), que se celebra de manera anual.

- XIV Congreso de la Sociedad Espafiola de Hospitalizacion a Domicilio

(SEHAD), que se celebra de manera anual.

- | Jornadas Internacionales de competencia cultural al final de la vida organi-
zada por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Euro-

pean Association of Palliative Care (EAPC).

- Programa de formacion a las familias y voluntarios, organizada por la Socie-
dad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la European Association
of Palliative Care (EAPC).
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9.2.- Difusion en instituciones

-Escuelas Universitarias de Enfermeria de Galicia (A Corufia, Santiago, Lugo, Orense,

Vigo y Pontevedra).

La difusidn de los resultados del estudio en las diferentes escuelas de enfermeria se lleva-
ra a cabo con el fin de hacer llegar la informacién a los alumnos que en un futuro se con-

vertirdn en profesionales e incluiran dichos conocimientos en su practica diaria.

-Servicios de HADO de Galicia (Barbanza, Cee, A Coruia, Orense, Salnés, Ferrol, Pon-

tevedra, Vigo, Lugo y Santiago).

El interés de la difusion de la informacién en las unidades de HADO de Galicia radica en
completar la informacién acerca de la percepcidén que tienen tanto profesionales como
familiares sobre los cuidados prestados en este servicio a los pacientes al final de la vida,

con el fin de disefiar herramientas que mejoren la calidad de la asistencia.
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10.-FINANCIACION

10.1.-Recursos necesarios

Los recursos necesarios para la realizacién del proyecto se exponen a continuacién (Ta-
bla 7):

Tabla 7.Recursos necesarios.
RECURSOS HUMANOS
¢ Investigador Principal e Investigadores Colaboradores 0€

RECURSOS MATERIALES

e Material fungible:

- Boligrafos, folios, grapas, carpetas, etc. 150€

- Material bibliografico y fotocopias. 200€

e Material inventariable:

- Ordenador portatil. 500€
- Memoria USB. 15€
- Grabadora de sonido. 80€

OTROS GASTOS
e Infraestructuras:
Domicilios de los pacientes. 0€

e Traslados

- Traslados a los domicilios para la realizacion de entre- 100€
vistas.
- Traslados a las instituciones sefialadas en el apartado 400€

de difusidon de resultados.

e Inscripcién congresos (4) 2500€

e Viajes y dietas 2800€
IVA (21%) 1416,45€
TOTAL: 6745€
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10.2.- Posibles fuentes de financiamiento

Para la elaboracion de dicho estudio solicitaremos ayudas econdmicas a entidades tanto

a nivel autondmico como nacional que financiaran la investigacion.

Las entidades con las que nos pondremos en contacto para solicitar dicha ayuda son las

siguientes:

e Autonémicas:
- Bolsas de investigaciéon de la Diputacién provincial de A Coruina: Con-
sisten en becas destinadas a personas con titulacion universitaria. Cada be-

ca es de un importe de 9000€.3¢

¢ Nacionales:
- Ayudas a la investigaciéon de Ignacio H. de Larramendi (Fundacién
Mapfre): Tienen por objeto facilitar apoyo econdmico en las siguientes
areas: Promocién de la Salud y Seguro y Previsién Social. El importe bruto

maximo de cada una de las ayudas sera de 48000€.3"

- Ayudas de la accion estratégica de la salud (Instituto de Salud Carlos
lll): Propone un conjunto de actuaciones para fomentar la salud y el bienes-
tar de la ciudadania, asi como para desarrollar los aspectos preventivos,

diagnosticos, curativos, rehabilitadores y paliativos de la enfermedad.38
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Anexo |: Busqueda bibliografica.

Tabla 8.Busqueda bibliografica.

PUBMED

PSYINCFO

CINHAL

COCHRANE LI-
BRARY PLUS

DIALNET

("palliative care"[Mesh]
OR (paliative care [TI-
TLE]) AND (per-
cepT*[TITLE]) AND
("home care ser-
vices"[Mesh] OR “home

care services” [TITLE])

(palliative care) AND
perceptions AND (home

care services)

(Tl palliative care) OR
(AB palliative care) AND
(Tl perception) AND (TI
home care services) OR

(AB home care services)

(PALLIATIVE  CARE)
AND (PERCEPTIONS)
AND (HOME CARE
SERVICES)

Cuidados
AND Percepciones AND
Hospitalizacién a domi-

paliativos

cilio

Ultimos 5 afios. 5

Espanol, inglés y

portugués.

Ultimos 5 afios 59
Espanol, inglés y

portugués.

Ultimos 5 afios. 26

Espanol, inglés y

portugués.

Ultimos 5 afios. 1

Espanol e inglés.

Ultimos 5 afios. 1

Espafriol.
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Anexo Il: Hoja informativa.

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A

NOTA: Utilizar en estudios de investigacion que no evaluan medicamentos ni pro-
ductos sanitarios, en los que se recojan SOLO DATOS (OBSERVACIONALES). Des-
cartar las opciones que no corresponden con las caracteristicas del estudio, elimi-

nar todas las anotaciones que aparecen en azul y cubrir los apartados punteados.

Se debe tener en cuenta que el comité tras la evaluacion de cada estudio concreto

podra solicitar que se amplien o retiren algunos de los contenidos.

TiITULO DEL ESTUDIO: “PERCEPCION DE PROFESIONALES Y FAMILIARES SOBRE
LOS SERVICIOS PRESTADOS EN HOSPITALIZACION A DOMICILIO A LOS PACIEN-
TES AL FINAL DE LA VIDA”.

INVESTIGADOR (Nombre y apellidos): Cristina Martinez-Cafavate Lépez.
CENTRO: Facultad de Enfermeria y Podologia de Ferrol.

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

Investigacion en la fecha

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

personas, y tomar el tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacidn en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede decidir no parti-
cipar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el consentimiento en cualquier
momento sin dar explicaciones. Le aseguramos que esta decisién no afectara a la rela-

cion con su médico ni a la asistencia sanitaria a la que Ud. tiene derecho.
¢, Cual es el propésito del estudio?

Conocer la percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hos-

pitalizacion a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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éPor qué me ofrecen participar a min?

Ud. es invitado a participar en dicho estudio ya que es miembro del equipo multidisciplinar
de las unidades de HADO del area sanitaria de A Corufia o de Ferrol/ ya que es familiar

de un paciente que ha sido usuario de los servicios prestados en HADO al final de la vida.
¢éEn qué consiste mi participacion?

[Explicar los procedimientos que seran de aplicacion en el sujeto de investigacion: consul-
ta de datos en la historia clinica, entrevista, cumplimentacion de un cuestionario, utiliza-

cion de resultados de pruebas ya realizadas, efc....

Aclarar si existe la posibilidad de contactar con el participante con posterioridad para con-
sequir nuevos datos. Es especialmente importante aclarar en que varia de la practica cli-

nica habitual su patrticipacion en el estudio].

Su participacion tendra una duracion total estimada de......... [Indicar el tiempo que le
tendra que dedicar el participante al estudio, por ej. los veinte minutos adicionales a una

visita programada para cubrir una encuestaj.
¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

[Relatar las posibles molestias/inconvenientes que puede llevar su participacion en el es-
tudio, por €j. el tiempo dedicado a tener que responder a una encuesta; O Su patrticipacion
no implica molestias adicionales a las de la practica asistencial habituall.

¢ Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio. La investiga-
cion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros sobre.................. [enferme-
dad o condicion de estudio]. Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras

personas.
¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio?

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

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas para su difu-
sioén, pero no se transmitira ningun dato que pueda llevar a la identificacion de los partici-

pantes.
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¢ Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo dispuesto por la
Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal.
En todo momento, Ud. podra acceder a sus datos, oponerse, corregirlos o cancelarlos,
solicitando ante el investigador (descartar el acceso a corregirlos o cancelarlos, en el su-
puesto de que se recojan andénimos o se vayan a anonimizar tras la recogida, pues no

seria posible).

Solamente el equipo investigador, y las autoridades sanitarias, que tienen deber de guar-
dar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se po-
dra transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada. En el caso de que al-
guna informacién sea transmitida a otros paises, se realizara con un nivel de proteccién

de los datos equivalente, como minimo, al exigido por la normativa de nuestro pais.

Sus datos seran recogidos y conservados hasta terminar el estudio de modo: (escoger

una de las dos opciones de tratamiento de datos y descartar la otra).

Anonimizados, es decir, que se rompio todo vinculo que pueda identificar a la per-
sona donante de los datos, no pudiendo ser identificado ni siquiera por el equipo

investigador.

Codificados, que quiere decir que poseen un cédigo con el que el equipo investi-

gador podra conocer a quien pertenece.

El responsable de la custodia de los datos es Cristina Martinez-Cafiavate Lopez. Al termi-
nar el estudio los datos seran anonimizados (no sera de aplicacion si ya fueron recogidos

anonimizados).
¢Existen intereses econémicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por Cristina Martinez-Canavate Lépez con fondos apor-
tados por: Bolsas de investigacion de la Diputacién Provincial de A Corufia, Ayudas a la
investigacion de Ignacio H. de Larramendi (Fundacion Map-fre) y Ayudas de la accion es-

tratégica de la salud (Instituto de Salud Carlos Ill).
El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacién al estudio.

Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del estudio se deri-
ven productos comerciales o patentes. En este caso, Ud. no participara de los beneficios
econdmicos originados.
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¢ Coémo contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Cristina Martinez-Canavate Lopez en el teléfono | ©
el correo electronico: G

Muchas Gracias por su colaboracion.
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Anexo IlI: Consentimiento informado.

DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO PARA LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO del estudio: “PERCEPCION DE PROFESIONALES Y FAMILIARES SOBRE LOS
SERVICIOS PRESTADOS EN HOSPITALIZACION A DOMICILIO A LOS PACIENTES AL
FINAL DE LA VIDA".

Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba mencionado que se me entre-
go, pude conversar con: Cristina Martinez-Cafiavate Lopez y hacer todas las preguntas

sobre el estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme del estudio
cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis cui-

dados médicos.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de in-

formacion al participante.

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

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

consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Cristina Martinez-Canavate Lopez

Fecha: Fecha:
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Anexo IV: Entrevista a los profesionales sanitarios.

1. ¢ Cuanto tiempo tiene de experiencia en el servicio de HADO?

2. ¢Cuales son las principales barreras que nos encontramos a la hora de atender a
un paciente paliativo?

3. ¢Con qué dificultades se ha encontrado a la hora de delegar los cuidados en los
familiares de los pacientes paliativos ingresados en el servicio de HADO?

4. ¢Qué herramientas utiliza a la hora de comunicar malas noticias? ¢ Considera que
son las adecuadas?
¢, Cual es el perfil de cuidador que solemos encontrar en este tipo de pacientes?
¢, Qué aspectos mejoraria del servicio de HADO en lo que respecta a la atencién de
este tipo de pacientes?

7. ¢Qué aspectos positivos puede sefalar acerca de los servicios prestados en HA-
DO en pacientes paliativos?

8. ¢Cree que podria el personal sanitario ayudar a los familiares de los fallecidos una
vez finalizado el proceso? En caso afirmativo explique brevemente como cree que

podria llevarse a cabo esta ayuda.

NOTA: Las preguntas son una guia para el entrevistador. El propio discurso de los en-

trevistados sera lo que dirija el curso que seguira la entrevista.
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Anexo V: Entrevista a los familiares.

¢, Cuanto tiempo ha pasado desde el fallecimiento de su familiar?

2. ¢Mantiene un buen recuerdo de los cuidados adquiridos a través del servicio de
HADO? ¢ Sabria explicar por qué?

3. ¢Se ha sentido arropado por los miembros del equipo sanitario que constituyen el
servicio de HADO?
¢ Le hubiera gustado que el proceso se hubiera llevado a cabo de otra manera?
Si se viera de nuevo en esta situacién, ¢ Volveria a escoger la HADO o preferiria
que su familiar falleciese en el hospital?

6. ¢Ha tenido dudas durante el proceso? En caso afirmativo, ¢Ha sabido a quien
acudir para resolverlas? j Han sido solventadas satisfactoriamente sus dudas?
¢, Qué aspectos mejoraria del servicio de HADO?
¢ Qué aspectos positivos puede sefialar del servicio de HADO?
¢, Como cree que podriamos ayudarle el personal sanitario una vez finalizado el

proceso? ¢ Seria esta ayuda beneficiosa para usted?

NOTA: Las preguntas son una guia para el entrevistador. El lenguaje se adaptara en
funcion de las personas que sean entrevistadas. El propio discurso de los entrevista-

dos sera lo que dirija el curso que seguira la entrevista.
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Anexo VI: Carta de Presentacion a la Red de Comités de Etica de la Investigacion de Ga-
licia.

Seurmaria Tierica

i iamnecnichy EESESseiwemisss glicId

: CONEELLERIA DE SAMNIDALE r.llluu ABTunININA San L ArR

Ssciwlarla Xaral Tecrea 13783 SANTIAGD DE COMPOSTTLL
Teifons 81 45479

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

DD —
| CRISTINA HAEITIVER - CANRURTE LEFEZ

| I _
Yy COMB0 sleciranics

SOLICTTA la evaluscitn de

can iehifono

[ Protoceio nueve de investigacién
[] Respuests a las aclaraciones solicitadas por & Comité

[] Modificacién o Ampliacién a otros centros de um esiudio ya aprobado por el Comité
DEL ESTUIDMO:
Thulo:
PEH(ZEJP‘DDJ 'DE_ Wﬁ?‘&ﬁlﬂﬂ:ﬁ- Y 'FHMU,FRG 333'#3_ lD-‘_:- SERUKLICE
PRESTPOGS €L RORITALIACOL » TOMLD ALOS mnemt.s AL FAL DE WA UIDR

Promator ———— i
| CQETIUA HARRLER - CADAVATE LSrER
EMRCMI. si of promotor es sin dndmo comencial y confirma que cumple los requisitos
para la exencién de tasas de la Comunidad Auténoma de Galicia (més informacion en la
web de comités)
Tipo de estudio:

O Emayo clinkco con medicamentos

O investigacidn clinica con producto sanitaries

[ Estudio Possutorizacién con medicamento de seguimienta Prospectivo (EPA-5P)
Otros estudios. no catalogados on las categonas anlefiones.

Investigadores y centros en Galicia:

|CREIA HARTLES - CADAURTE (>
Blowfiil ESCinseRc cAPPamilPA 00000

PACULTAN De eaFERMERR Y foncei De FREDL

¥ adjunto envio la documentaciin en base a los requititos que figuran en la web de s Red Gallega de
CEk, y me comprometo & tener disponibles para los participantes los documentos de consentimiento
aprobados en gallego y castellano.

il

Red de Comités de Etica de la Investigacién
Secretaria Xeral. Conselleria de Sanidade
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Anexo VII: Solicitud de acceso a la poblacion de estudio.

Apellidos Martinez-Cafiavate Lépez
Nombre Cristina
Titulacién Grado en Enfermeria
DATOS ESTUDIANTE Email I
L
Teléfono [ ]
Apellidos Escudero Carranza
Nombre Valentin
DATOS TUTOR1 Email ]
Teléfono [ ]
Apellidos Pena Martinez
DATOS TUTOR 2 Nombre Montserrat
Email ]
Teléfono [ ]

“PERCEPCION DE PROFESIONALES Y FAMILIARES
SOBRE LOS SERVICIOS PRESTADOS EN HOSPITALI-
TiTULO DEL TRABAJO ZACION A DOMICILIO A LOS PACIENTES AL FINAL DE
LA VIDA”.

¢ Objetivo general:
Conocer la percepcién de profesionales y familiares
sobre los servicios prestados en HADO a los pacientes

al final de la vida.

¢ Objetivos especificos:
- Identificar los facilitadores y las barreras con
OBJETIVOS las que se encuentran a diario los familiares de

los pacientes paliativos atendidos en el hogar.

- Identificar los facilitadores y las barreras con

las que se encuentran a diario los profesiona-

les pertenecientes a las unidades de HADO

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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tanto a la hora de prestar los cuidados, como a
la hora de delegarlos en los familiares de este

tipo de pacientes.

- Incluir a los familiares de los pacientes falleci-

dos como miembros del plan de cuidados.

DESCRIPCION DE LA MUESTRA

La muestra consistira en dos grupos de informantes:

¢ Profesionales sanitarios (8 médicos y 10 en-
fermeras) que integran las unidades de HADO
del Complejo Hospitalario Universitario de A
Corufa (CHUAC) y del Complejo Hospitalario
Universitario de Ferrol (CHUF).

¢ Familiares de pacientes que hayan sido usua-
rios de los servicios prestados en la unidad de
HADO al final de la vida, que participen de for-

ma voluntaria en el estudio.

DESCRIPCION FORMA Y PERIODO
DE ACCESO

En este estudio la entrada al campo se realizara a través
de las unidades de HADO del Complejo Hospitalario Uni-
versitario de A Corufia (CHUAC) y del Complejo Hospita-
lario Universitario de Ferrol (CHUF), gracias a la colabora-
cion de los profesionales integrantes de dichos servicios
(8 médicos y 10 enfermeras), asi como a la colaboracion
voluntaria de familiares de pacientes que hayan sido usua-
rios de los servicios prestados al final de la vida en las
unidades previamente mencionadas.

e La entrada al campo se realizara desde el 4°

mes hasta el 9° mes.

DESCRIPCION HERRAMIENTA
RECOGIDA DE DATOS

Entrevista semiestructurada de los participantes en el

estudio.

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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En base a la informacion anterior, la estudiante Cristina Martinez-Cafavate Lopez, con
DN/ I so'icita a la Direccion de Procesos de Soporte de la Xerencia de Xestion
Integrada de A Coruiia y a la Direccion de Procesos de Soporte de la Xerencia de Xestion
Integrada de Ferrol, el permiso para acceder a la muestra descrita a través de la herra-
mienta adjunta que recoge los datos necesarios que permiten la realizacion del Proyecto
de Fin de Grado.

Atentamente,

Ferrol.

Fdo (estudiante):

Fdo (TUTOR 1):

Fdo (COTUTORY:

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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Anexo VIII: A) Informe de la direccion de la Xerencia de Xestion Integrada de A Coruia.

o Acceso concedido

o Acceso denegado

Consideraciones:

Anexo VIII: B) Informe de la direccion de la Xerencia de Xestion Integrada de Ferrol.

o Acceso concedido

o Acceso denegado

Consideraciones:

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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Anexo IX: Solicitud de permiso a la direccion del CHUAC.

A la direccion del CHUAC.
Estimado/a director/a:

Cristina Martinez-Cafiavate Lopez, investigadora principal del proyecto titulado “PER-
CEPCION DE PROFESIONALES Y FAMILIARES SOBRE LOS SERVICIOS PRESTA-
DOS EN HOSPITALIZACION A DOMICILIO A LOS PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA”,
aprobado por el CAEIG enlafecha ...........cooovvvveiiiiiiinnnnnn..n.

SOLICITO su permiso para acceder a la poblacion de estudio y la posterior realizacion
del trabajo de investigacidén en las instalaciones del centro, asi como su divulgacién en
medios cientificos, garantizando el anonimato y la confidencialidad de los participantes
segun lo descrito en la Ley Organica 15/1999 del 13 de diciembre de Protecciéon de Datos

de Caracter Personal.

Ferrol, a..... de .ooovvininnn.. de 20

Firma del director Firma del investigador

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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Anexo X: Solicitud de permiso a la direccién del CHUF.

A la direccion del CHUF.
Estimado/a director/a:

Cristina Martinez-Cafiavate Lopez, investigadora principal del proyecto titulado “PER-
CEPCION DE PROFESIONALES Y FAMILIARES SOBRE LOS SERVICIOS PRESTA-
DOS EN HOSPITALIZACION A DOMICILIO A LOS PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA”,
aprobado por el CAEIG enlafecha ...........coovvvviiiiiiinninnnnn.n.

SOLICITO su permiso para acceder a la poblacién de estudio y la posterior realizacion del
trabajo de investigacion en las instalaciones del centro, asi como su divulgacion en me-
dios cientificos, garantizando el anonimato y la confidencialidad de los participantes segun
lo descrito en la Ley Organica 15/1999 del 13 de diciembre de Proteccion de Datos de

Caracter Personal.

Ferrol, a..... de ..coovoviiinnnn. de 20

Firma del director Firma del investigador

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon
a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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Anexo Xl: Revocacion Consentimiento informado.

Y no deseo proseguir con la participacion

FIRMADO:

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon

a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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Anexo XlI: Modelo de compromiso de investigadores colaboradores.

-D. Valentin Escudero Carranza.

Servicio: Unidad de Investigacién en Intervencion y Cuidado Familiar.

Centro: Complejo Hospitalario Universitario de Ferrol.

Hace constar:

En

v" Que conoce el protocolo del estudio

Titulo: “PERCEPCION DE PROFESIONALES Y FAMILIARES SOBRE
LOS SERVICIOS PRESTADOS EN HOSPITALIZACION A DOMICILIO A
LOS PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA”.

Promotor: Cristina Martinez-Canavate Lépez.

Que el estudio respeta las normas éticas aplicables a este tipo de estudios de in-

vestigacion.
Que participara como investigador colaborador en el mismo.

Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios para llevar a cabo
el estudio, sin que esto interfiera con la realizacion de otros estudios ni con las

otras tareas profesionales asignadas.

Que se compromete a cumplir el protocolo presentado por el promotor y aprobado
por el comité en todos sus puntos, asi como las sucesivas modificaciones autoriza-

das por este ultimo.

Que respetara las normas éticas y legales aplicables, en particular a la Declaracién
de Helsinki y al Convenio de Oviedo y seguira las Normas de Buena Practica en in-

vestigacion en seres humanos en su realizacion.

Firmado:

Percepcion de profesionales y familiares sobre los servicios prestados en hospitalizaciéon

a domicilio a los pacientes al final de la vida.
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