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Resumen

El considerable bagaje teérico y metodoldgico existente en Investigacion Cualitativa en las Ciencias
Sociales y de la Salud abre un abanico de posibilidades analiticas que suscita numerosos interrogantes
¢ Qué capacidad de transformacion tienen los andlisis cualitativos frente a los problemas sanitarios, para
que merezcan ser tratados desde este ambito?, ¢qué interés tiene que los profesionales de la salud
afronten estos andlisis?, ¢qué pautas han de seguir para realizar un proceso sistematico? Las respuestas
permitirdn mejorar practicas sanitarias en procesos de cambio. Por ello, el objetivo del articulo es orientar
al investigador en la planificacion, desarrollo y analisis de datos en estudios cualitativos. Tomando como
modelo una investigacion internacional, se muestra la técnica del grupo focal como método de obtencion
de informacion, profundizando en el disefio de los grupos, guion de la sesion, gestion y andlisis de la
informacion. Todo ello para identificar necesidades para la toma de decisiones informadas.

Palabras clave: entrevistas grupales, grupos focales; investigacion cualitativa; ciencias de la salud.

Abstract

The considerable theoretical and methodological background existing in Qualitative Research in the Social
and Health Sciences opens a range of analytical possibilities that raise numerous questions. What
capacity for transformation have qualitative analyses in the face of health problems, so that they deserve
to be dealt with in this field, what interest does it have for health professionals to face these analyses, what
guidelines should they follow to carry out a systematic process? The answers will allow to improve sanitary
practices in processes of change. Therefore, the aim of the article is to guide the researcher in the
planning, development and analysis of data in qualitative studies. Taking as a model an international
investigation, the focus group technique is shown as a method of obtaining information, deepening in the
group design, session script, management and information analysis. All this to identify needs for informed
decision making.

Keywords: group interviews, focus groups; qualitative research; health sciences.
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1 INTRODUCCION

Siguiendo el paradigma filosofico humanista, los enfoques cualitativos reconocen la singularidad del
sujeto, el caracter intersubjetivo de la investigacién empirica, y la solidaridad con los grupos encuestados,
basandose en la igualdad fundamental del ser humano (Minayo & Guerriero, 2014). A través de la
investigacion cualitativa no se le da tanta importancia al mundo de los tépicos, caracteristico de la
investigacion cuantitativa, sino que se busca comprender la perspectiva de los participantes (individual o en
grupo) acerca de los fenomenos que los rodean, profundizar en sus experiencias, perspectivas, opiniones y
significados (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014), por lo que parece légico el empleo de técnicas
cualitativas de investigacion en las ciencias de la salud.

La técnica de grupos focales (o focus group) es relativamente reciente en el ambito de la salud;
manifestando una expansién exponencial desde inicios de siglo (Garcia & Mateo, 2000). Sin embargo, esta
aun en una fase en la que la mayor parte del conocimiento acerca de los grupos focales proviene de la
experiencia personal y no de una investigacion sistematica (Coule, 2013). El estudio realizado pretende
aportar evidencia que permita ir avanzado en dicha sistematicidad, en pos de una sistematizacion y
objetivaciéon que fomente una mayor rigurosidad en el empleo de entrevistas grupales en campos
relacionados con las psicociencias y sus investigaciones de campo. Para ello, se presenta un estudio
realizado en el ambito de la salud, proponiendo un marco organizativo general, que sirva como guia a la
hora de embarcarse en la tarea del andlisis del discurso a través de estas entrevistas grupales, fomentando
la toma de decisiones informadas sobre como los investigadores pueden relacionarse con el método de
grupo focal.

1.1 Los grupos focales

El proposito fundamental de esta técnica es comprender el porqué y el como las personas piensan o
sienten de la manera que lo hacen, sin la intencion de llegar a ningln consenso. Importa tanto lo que hay de
comun, como lo que hay de diferente en las experiencias de los participantes (Garcia Calvente & Mateo
Rodriguez, 2000); donde no solo cada interlocutor expresa libremente sus opiniones sobre sus
percepciones, sino que se enriquecen con la interacciéon grupal que proporcionan los grupos focales. Por
tanto, la informacién est4 mediatizada por la presencia de los otros, es precisamente la interaccion social,
en el marco de una dinamica concreta, la que ofrece la calidad y valor de la informacién recogida. Por ello,
es preciso disponer una situacién de interaccién dentro de un grupo que facilite la expresion o verbalizacion
de opiniones, informaciones, creencias, posiciones de influencia o liderazgo, etc. que pueden ser
posteriormente analizadas por el investigador. Esta informacién no es nunca equivalente a la suma de las
informaciones individuales que emiten cada uno de los miembros integrantes del grupo.

El grupo focal

El grupo asume la
dinamica y el
discurso
* El grupo tiene el
protagonismo

Busca generar
discursos

* Modelo circular
y recurrente de
tema

* Los sujetos son
los expertos

* Movilizacion del
grupo

Contrarresta rol
investigador

El grupo como
L espiral

Figura 1: Naturaleza de los grupos focales
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La técnica del grupo de focal es una técnica no directiva que se lleva a cabo con aproximadamente
de siete a diez personas, guiadas por un moderador experto, la discusion es relajada, confortable y a
menudo satisfactoria para los participantes, ya que exponen sus ideas y comentarios en comun. Los
miembros del grupo se influyen mutuamente, puesto que responden a las ideas y comentarios que surgen
en la discusion (Krueger, 1991).

La seleccion de participantes de un grupo focal se puede llevar a cabo mediante diferentes
alternativas, desde contratar profesionales para que realicen la basqueda hasta utilizar redes de relacion:
amistades, familiares, comparfieros de trabajo o el teléfono para llamadas aleatorias. En todo caso, hay que
tener en cuenta que las personas seleccionadas no deben conocer al investigador, o a quien actuara
ejerciendo la moderacién en el grupo focal. Los diferentes miembros del grupo no deben conocerse entre si,
puesto que la mayoria de personas tienden a hablar mas comodamente de algunos temas frente a personas
que no conocen. Deben igualmente ser elegidos de tal forma que exista homogeneidad en cuanto a
situaciones culturales, educacionales y de ocupacion; y que no se dé relaciones de poder entre sus
miembros (jefe/trabajador; padre/hijo). Tampoco deben conocer los objetivos especificos de la investigacion
para evitar que lleguen al grupo con una opinion pensada y un discurso preparado para satisfacer —segun
sus expectativas- a los investigadores. En cuanto a la dinamica del grupo, los individuos que participan
empiezan interaccionando con el moderador y acaban llevando el control del discurso a través de la
interaccion que se produce entre ellos, siendo esta como se representa en la figura 2.

I

O Participant

Moderator-dominated ——p [Discussion Interactive group
discussion - Cuestion | Probe discussion

Figura 2: Proceso de interaccién en el grupo focal adaptado de Hennink and Diamond (1999)

La persona que modera ha de intervenir lo menos posible, simplemente se dedica a plantear la
tematica y reconducir la conversacién en casos de dispersién o de liderazgo de alguno de los miembros que
monopolice la discusién. Es importante que no existan lideres, puesto que produciria un sesgo en la
discusion del grupo, en este caso la misidn del moderador es eliminar su influencia.
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Es fundamental que la figura del moderador propicie un ambiente permisivo, que dé libertad a los
individuos para expresar emociones, valores y sentimientos, que nunca reflejarian delante de una persona
gue manifestara su opinion ante lo que los participantes cuentan. El guion de la reunion se trabaja
previamente en el equipo de investigacién, con el objeto de que la informacién que se obtenga sea Util para
los objetivos de la misma. La pregunta inicial que se realiza debe ser abierta, y la introduccién que se realice
al inicio del grupo no debe determinar la respuesta ni el tipo, o forma, que esta deba tener.

No debemos olvidar por otra parte, las normas éticas relacionadas con el proceso de investigacién
cualitativa. Aparte del consentimiento informado y del principio de privacidad y de confidencialidad, hemos
de tener en cuenta que los dilemas éticos se agudizan y amplian, porque la interaccién con personas y
escenarios es posiblemente mas intensa. Como afirman Rodriguez Gémez, Gil Flores y Garcia Jiménez
(1996), las actuaciones, que desde el punto de vista ético pueden ser mas censurables, son las que afectan
a las relaciones que mantienen investigador e informantes, desde el acceso al campo, hasta el lugar
concedido a los significados aportados por los informantes. Por ello, antes de empezar con el guion de la
sesion en los grupos focales, se debe avisar a los participantes de que la entrevista al grupo va a ser
grabada audiovisualmente, al igual que informar de que los datos recogidos no seran utilizados de forma
publica, ni sus resultados usados con otro fin que no sea el de la investigacién. Asimismo, se elaborara un
documento donde autoricen su consentimiento informado, y se indiquen las aclaraciones oportunas. La
grabacion de los datos, la toma de notas auxiliares, y la transcripcion de las grabaciones, convierten la
realidad en material documental, produciéndose asi relatos desde el campo (Van Maanen, 1988).

No hay un tiempo definido, la discusién suele durar entre una y dos horas, pero si la persona que
modera considera que se estan produciendo nuevas ideas puede hacerla durar mas tiempo.

1.2 Justificacion del uso de grupos focales en ciencias de la salud

La investigacion cualitativa se utilizaba en las disciplinas de las ciencias sociales desde tiempos
inmemoriales. Sin embargo, en los Ultimos afios existe un creciente interés de la utilizaciéon de estos
métodos en el campo de la salud publica (Mallik, 2014). Esto es debido, segin Mira, Pérez-Jover, Lorenzo,
Aranaz & Vitaller (2004), a la necesidad de abordar aspectos dificilmente asequibles desde planteamientos
cuantitativos tales como, establecer el impacto social de determinadas decisiones politicas, identificar
cambios necesarios en las funciones profesionales, consensuar la toma de decisiones sobre politicas
activas, analizar la relacion médico-paciente o identificar los aspectos que mas afectan a los diferentes
grupos de interés.

Aunque el enfoque cualitativo exige la concentraciéon en ambitos delimitados contextualmente, y no
permiten una universalizacién o extension, permite un estudio mas detallado. Y ello es posible, en primer
lugar, porque la utilizacion de métodos cualitativos tiene como caracteristica principal el analisis y la
interpretacién del significado que las personas dan a sus acciones y a las acciones de los demas y, en
segundo término, porque el uso de métodos cualitativos requiere del trato directo, en los contextos
particulares de relacion y de didlogo, con las personas que interactGan en los entornos concretos y
participan en, y de los procesos que se pretenden analizar.

La aplicacién de la técnica de grupo focal a la investigacién y evaluacion en el area de la salud es de
reciente incorporacion, a pesar de lo cual, ha recibido una gran cogida en este dmbito, que se puede
constatar por la cantidad de articulos que se han publicado con esta técnica en los Ultimos afios (Novak &
Svab, 2009; Wagner, Geidel, Torres-Gonzalez & King, 2011). Se basa en:

e La concepcion terapéutica de que las personas estan dispuestas a hablar entre otras que
comparten el mismo problema.

Campo Abierto, v. 37, n. 1, p. 119-132, 2018
122



Sanchez-Gémez, MC.; Martin-Cilleros, MV.; Canal Bedia. R.

e Recogen preocupaciones, sentimientos y actitudes de los participantes no limitados por
concepciones previas del investigador.

e Constituyen situaciones naturales en las que es posible la espontaneidad.

e Los participantes pueden formar y concretar sus posturas a partir de la confrontacion de puntos de
vista.

e Se distancian de la entrevista de grupo, pues se trata de establecer una discusion.

e Producen informaciéon amplia con un relativo bajo coste.

e En el ambito sanitario conserva los mismos principios y objetivos que en su origen: estar interesado
en escuchar al cliente/usuario, ya sea este real o potencial, de los servicios y programas que la
institucion presta.

2 PRESENTACION DE UN ESTUDIO FINANCIADO POR LA UNION EUROPEA

Autism Spectrum Disorders in the European Union (ASDEU) es un programa tras-europeo que
involucra a universidades, instituciones benéficas y especializadas para aumentar la comprension del
autismo. ASDEU tiene como objetivos principales: estudiar la prevalencia del autismo en 12 paises,
analizar los costes econémicos y sociales del trastorno del espectro autista (TEA), desarrollar propuestas
sobre programas de deteccion temprana, validar biomacardores del TEA, formar a profesionales del ambito,
mejorar el conocimiento sobre el diagnostico, comorbilidades, cuidados efectivos y apoyos para adultos y
ciudadanos mayores con TEA, asi como proponer politicas europeas para la promociéon y el apoyo
armonizado de dichas personas en todos los Estados Miembros.

El programa cuenta con 8 paquetes de trabajo que integran a 64 investigadores y clinicos de 12
paises europeos. Uno de esos paquetes de trabajo es el que se describe a continuacion para ejemplificar el
procedimiento de los grupos focales.

2.1 Preguntas de la investigacion y objetivos del estudio

Aunque el proyecto es de gran envergadura, el paquete de trabajo que se describe se dirige a
proporcionar informacion cientifica pertinente que ayude a las familias, los profesionales y los responsables
politicos para aprender acerca de las buenas practicas sobre cémo disefiar programas para la deteccion
temprana, el diagnéstico y la evaluacion de riesgos e intervencion temprana con nifios con TEA. Se
pregunta si en todos los paises de la Union Europea se llevan a cabo las mismas practicas de deteccion,
diagnéstico e intervencion en el TEA, si todos los implicados en dicho ambito, y de los diferentes paises
tienen las mismas necesidades, y cuales son los factores que influyen en los diferentes paises en dichas
préacticas. Por ello entre uno de los objetivos de proyecto, el del estudio que aqui se presenta, consistia en
recopilar informacion para ayudar a desarrollar propuestas viables en el contexto europeo sobre nuevos
métodos de deteccion precoz, diagnéstico e intervencion temprana. Para ello se considera que es
importante recabar informacién y discutir las experiencias que han tenido las personas involucradas
(familias de nifios pequefios con autismo y profesionales que trabajan en este campo) en relacion con estos
aspectos. Necesitamos saber cuales son las experiencias mas satisfactorias, y cudles son los aspectos mas
importantes a considerar para mejorar los procedimientos de deteccién precoz, diagnéstico y tratamiento.
Para obtener dicha informacién se desarrollé un estudio cualitativo basado en grupos focales siguiendo las
siguientes etapas:

e Introduccioén (10-15 minutos)

e Ambiente adecuado

e Introduccion del tema de la investigacion

e Establecimiento de normas para la discusion
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e Realizacion de primeras preguntas para fomentar el didlogo
e FEtapa de discusion

e Temas claves de la investigacion

e Promover, dirigir y enfocar la discusion

e Guiar la dinamica del grupo

o Cierre

e Cuestiones generales

e Preguntas de resumen

e Post-Discusion

¢ Reunion de equipo para sintetizar y recapitular

2.2 Participantes

En cuanto al disefio muestral de los grupos focales, debe sefialarse que el mismo no es estadistico,
sino estructural, es decir, en funcion de aquellas variables de estructura social (que son las que mediatizan
los discursos) que puedan ser mas importantes para el objetivo del estudio.

La captacion de los participantes, en la investigacion que se presenta, se realizd mediante el contacto
con instituciones y asociaciones relacionadas con el ambito del autismo o sanitario, con el fin de invitar a
sus profesionales a participar en el debate. Una vez que se disponia de un listado de posibles participantes
para cada grupo, dos grupos focales donde se abordaria el tema de la deteccion y diagnoéstico
(representados en la tabla 1 como G1 y G2), y un grupo focal dirigido a la intervencion (representado en la
tabla 1 como G3), se contactd personalmente con los participantes con el fin de concretar el momento y
lugar de celebracion del grupo focal.

Finalmente participaron 226 personas, entre padres y madres de nifios con TEA y profesionales con
relacion directa con nifios menores de 6 afios (pediatras, enfermeras, cuidadores y especialistas de
intervencién temprana).

Como puede observarse en la tabla 1, los participantes pertenecen a 10 paises diferentes de la union
europea. Los mismos se han distribuido en 29 grupos focales, 20 grupos dirigidos a la deteccion y
diagndstico temprano, ambos temas unidos por estar intimamente relacionados, desarrollando dos grupos
en cada pais para este tema y celebrados en ciudades diferentes; y 9 grupos focales sobre el tema de
intervencién temprana, un grupo en cada pais a excepcion de Finlandia.

Tabla 1. Participantes de los grupos focales en deteccion, diagndstico (G1 y G2) e intervencion temprana (G3) de los
diferentes paises

Pais Grupo 1 (G1) Grupo 2 (G2) Total G1y G2 Grupo 3 (G3)
Bulgaria 7 7 14 7
Dinamarca 5 10
Finlandia 8 7 15 -
Francia 9 11 20 8
Islandia 9 8 17 8
Italia 9 9 18 8
Polonia 8 7 15 8
Portugal 9 7 16 9
Rumania 7 6 13 6
Espafia 6 11 17 11
Total 77 78 155 71
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2.3 Dimensiones a estudiar

De acuerdo al objetivo de identificar las mejores practicas actuales en la deteccién, diagnostico y la
intervencién temprana en la unién europea se intenta obtener una buena base de informacién, a partir de la
cual tomar decisiones acerca de las cuestiones, preocupaciones e intereses mas importantes de los
involucrados en estos temas. Para ello, en las reuniones se abordaron temas como:

o Impresion general sobre cémo estan trabajando los servicios existentes para la deteccion,
diagnéstico o la intervencion temprana.

e Como influyen determinadas variables institucionales, tales como: territorialidad, legislacion, la
influencia politica, la capacidad técnica de los servicios de salud, sociales y de educacion.

e Cobmo influyen determinadas variables de la poblacién: sexo, edad, actividad profesional.

e Los factores de riesgo que puedan afectar al éxito de la deteccién, diagnéstico, o la intervencion
temprana.

e Elementos para la mejora de los servicios de deteccién, diagnéstico o la intervencion temprana.

e Buenas practicas que se llevan a cabo, o cédmo llegar a ellas.

2.4 Obtencién y gestion de datos

La obtencion de datos se llevo a cabo a través de grupos focales desarrollados en diferentes paises.
Cada pais tiene designado un responsable del desarrollo de los grupos focales y a su vez todos estan bajo
la coordinacion de un responsable del paquete de trabajo. La implicacion de diferentes paises ha supuesto
una mayor estructuracion y elaboraciébn de un protocolo que asegurara una mayor fiabilidad y
homogeneidad del proceso. Para ello se establecieron unas pautas (Sdnchez-Gomez y Martin Cilleros,
2017):

e Los grupos deberian estar formados entre 7 y 10 participantes, de acuerdo a unos determinados
perfiles.

e Los grupos deben ser equilibrados en términos de género de los participantes, garantizandose la
participacion de al menos 3 mujeres o 3 hombres.

e Los representantes de las familias deben tener un hijo / hija (0 miembro de la familia) con TEA
menor de 7 afios.

e Las conversaciones que se celebraran durante la reunién de cada grupo focal debian ser grabadas
en audio. Una vez realizada la sesion grupal, se realizaria una transcripcion completa, traducida al
inglés, identificando andnimamente el discurso de cada participante.

e La duracion de la reunion de grupo seria de 90-120 minutos.

e Cada grupo estaria conformado con un perfil de los participantes, con el fin de que en todos los
paises estuvieran configurados homogéneamente.

Se recomendd que dos investigadores asociados al proyecto estuvieran presentes durante la reunion:
uno actuara como moderador y el otro como asistente, observando y tomando notas. Se facilité un formato
de presentacion a los moderadores que, en funcién de los grupos focales, permitiera facilitar la informacién
pertinente a los participantes. Una vez facilitados y firmados los consentimientos de grabacién, la reunién se
inicia con una breve presentacion de cada uno de los participantes, evitando datos personales, dando paso
al guion establecido. Teniendo en cuenta que la realidad de los temas abordados en el pais puede ser
diferente, el moderador podia ajustar el guion si lo consideraba apropiado, abordando adicionalmente otros
temas que puedan ser de interés. El moderador concluiria la reunién agradeciendo a los participantes su
cooperacion e insistiendo en la confidencialidad de los datos recopilados.
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Cuando los datos se han registrado utilizando medios audiovisuales, su transcripcidbn es un paso
necesario para su interpretacion. La transcripcion debe ser literal y lo mas fiel posible, transcribiendo la
cantidad y con la exactitud que requiera la pregunta de investigacion. En la actualidad existen varios
programas informéticos que pueden ayudar al investigador a que el trabajo sea menos engorroso y mas
facil, uno de ellos es el Nvivo 11.

Para llevar a cabo la transcripcién, y de acuerdo a los perfiles establecidos para la pertenencia a los
grupos focales, cada participante fue identificado por un cédigo (ver tabla 2) que comienza con el nimero de
grupo focal (G1, G2 o G3) en el que particip6, seguido del nimero de participante de perfil correspondiente
(P1, P2, P3, P4 ...). Por ejemplo, un especialista en intervencion temprana que participe en el grupo focal de
Intervencion Temprana tendria el codigo: G3P3, puesto que el P3 corresponde a un participante con la
categoria de profesional especialista en intervencion temprana.

El cédigo para cada participante es muy importante, ya que cada una de sus intervenciones se
identificara con su cAdigo en las transcripciones, representado en la tabla 2 como Partic_ID. Esto permite no
sélo rastrear el discurso total de cada participante, sino también conocer el punto de vista de los diferentes
grupos (familias, profesionales, investigadores, etc.) entre paises. En todos los grupos focales cada perfil
tiene siempre la misma posicion (por ejemplo, los grupos focales en los cuales las familias estan
involucradas, sus representantes tienen los nimeros 1 y 2 en los diferentes paises, los expertos siempre
tienen el nimero 8 en todos los grupos, etc.)

Igualmente se tienen en cuenta otras variables de identificacion como:

e Edad: edad en afios en el momento de la participacion en el grupo focal.

e Sexo: sexo del individuo.

e Experiencia profesional: afios de experiencia profesional en el &mbito del autismo.

e Empleo principal actual: puesto de trabajo actualmente ocupado.

¢ Relacion (solamente en el caso de las familias): relacion con la persona con TEA.

e Vivir con (solamente en el caso de las familias): Si / No vivir con la persona con TEA.

Tabla 2. Formato de transcripcion de datos

TRANSCRIPCION

Fecha de la transcripcién (dd/mm/aaaa):

Partic_ID Discurso: Qué dijo este participante durante la reunién del grupo focal

2.5 Anélisis de lainformacion obtenida

Como afirma Anguera (1995:49), “la finalidad del tratamiento de los datos, sin importar el tipo de
datos que se tenga, es imponer algin orden en un gran volumen de informacién, asi como proceder a una
reduccidon de datos, de manera que sea posible obtener unos resultados y unas conclusiones que se
puedan comunicar mediante el informe de investigacién”. Buendia, Colas y Hernandez (1999:290)
manifiestan que la naturaleza de los procesos de andlisis cualitativo esta condicionada por la perspectiva, o
enfoque cualitativo, que se adopte en el estudio, que determinard el objeto o contenido del andlisis. Expone
gue cuando el foco de interés se encuentra en el lenguaje de los sujetos, se puede hacer la siguiente
clasificacion (figura 3):
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e Estudios orientados al estudio de la estructura del lenguaje, que pueden plantearse desde una
vision linglistica (sintaxis), o0 como expresion de un conocimiento cultural.

o Estudios del lenguaje como medio de comunicacién, que pueden abordarse como contenido
(analisis de contenido) o como proceso (analisis del discurso).

e Estudios orientados al estudio del lenguaje como manifestacion de una cultura (analisis de la
estructura cognitiva y/o analisis de los procesos interactivos).

Como manifiestan Mercado Martinez y Torres Lopez (2000), desde que se generaliz6 el uso de los
programas informaticos para el andlisis de datos cualitativos, cada vez afrontamos con mayor dificultad las
diferencias teodricas entre los métodos que se proponen como clasicos del analisis cualitativo.

Lenguaje

Como
comunicacion

| |

Como estructura Como cultura

Lingiiisticas Contenido Proceso Cognitiva Interactiva

Figura 3. Tipos de estudio orientados al Lenguaje. Fuente: Colas (1997:291)

De ese modo, en la revisién de articulos sobre investigacion cualitativa se aprecia una tendencia
creciente a suplantar la identificacion del método utilizado (analisis de contenido, de discurso,
etnometodologia, etc.) por la denominacidon del software que se utilizd para el andlisis asistido por
ordenador. En otros casos una multiplicidad de métodos identificados termina siendo operativizados con el
mismo programa de computo, lo que en la practica reduce las diferencias epistemoldgicas a
consideraciones tedricas. Es lo que Ruiz Olabuénaga denomina paquetofrenia informatica (2003:31).

A continuacion, vamos a describir el referente metodolégico utilizado en este estudio siguiendo las
pautas de Martin-Cilleros y Sanchez-Gomez (2016): el analisis de contenido como estrategia para
interpretar datos de la comunicacién. Vallés (1997) afirma que el andlisis de contenido, en su origen,
designaba una técnica para la descripcién objetiva, sistematica y cuantitativa del contenido manifiesto de la
comunicacién, pero hoy, se refiere a un conjunto de métodos y procedimientos de analisis de documentos
gue pone énfasis en el sentido del texto. Establece dos grados de complejidad, descriptivo e inferencial, y
recurre a técnicas de analisis tanto cuantitativas como cualitativas. Distingue tres tipos de analisis que se
han utilizado en la investigacién: a) sintactico, b) semantico y c) pragmatico.

El analisis sintactico se interesa por la morfologia del texto, permitiendo la busqueda y recuento de
palabras y caracteres. Este analisis, en el estudio que ejemplifica el articulo, queda reflejado de forma
grafica en las nubes de palabras como aparecen en la figura 4, donde se recogen las palabras mas
frecuentes en todos los paises participantes.
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Figura 4. Nube de palabras grupos deteccién y diagndstico temprano e intervencion de los paises participantes.

El andlisis semantico busca el andlisis de los temas y categorias propuestas y el sentido de las
palabras. Asi, en el ejemplo, se encuentran dos palabras que estdn muy relacionadas contextualmente
entre si, por un lado, el diagndstico y por el otro la deteccion. En primer lugar, las madres destacan que al
principio se encuentran con obstaculos tales como los largos tiempos de espera para conseguir un
diagnéstico, lo que a menudo supone que acudan a los servicios privados para calmar su incertidumbre. Por
otra parte, los padres suelen pensar que con el tiempo su hijo ira evolucionando y su desarrollo progresara.
El diagnéstico lo relacionan por una parte, con alivio, ya que por fin saben qué le pasa a su hijo, y por otra,
con el duelo y sentimiento de culpa hasta conseguir la aceptacion de la situacion, en la figura 5 se
representa el arbol de la palabra diagndstico y su relacion con el discurso.

Y bueno vivimos el - pero saben lo que hay (G3P4)

Comienzo, cuando para los padres es muy duro, primero asumirlo y luego el
le hacen el Diagndstico sentimiento de culpa que pueden tener... (G2P3)

Le pueden dar el de una manera muy especial (G2P1)

peor

Figura 5. Arbol de palabras para diagnéstico.

En segundo lugar, respecto a la deteccion, a pesar de que esta ha mejorado, sigue habiendo pocos
recursos para atender a todos los nifios, por lo que se opta por atender antes a los mas pequefios. Se
identifica que aquellos casos mas visibles y mas graves se detectan antes que aquellos menos visibles. Por
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otra parte, se observa que a pesar de que la herramienta de cribado utilizada en la deteccién es efectiva,
esta deberia ir acompafada de una mejora de los servicios ya que en muchos casos la deteccién se
produce de manera precoz, pero los nifios no son citados a los servicios correspondientes hasta meses mas
tarde. La escolarizacion temprana favorece la deteccién ya que permite observar la conducta del nifio en un
entorno natural en comparacién con la de sus comparferos. Por dltimo, el papel de los padres es
fundamental a la hora de la deteccién precoz ya que en la mayoria de los casos son los primeros que se
dan cuenta de los primeros signos de alarma, en la figura 6 se representa igualmente el arbol de la palabra
deteccion y su relacién con el discurso.

Hay que mejorar la e intervencidn temprana, quizas es porgue
alguien ha visto que una intervencion
temprana mejora la evolucién, mejora el

prondstico... (G1P2)

Deteccidn
Yo creo que la . : b 3 I esta bastante bien, pero quiero recalcar lo de
dejar sin fecha de cita...estamos detectando
a los 18 meses y alomejor no puedes

atenderle hasta los 30...(G1P9)

Entonces yo creo que porque la deteccidn hay que hacerla los
si se estd haciendo mas i dos primeros afios en la gran mayoria de
por financiar la los casos si es posible (G2P2)

Figura 6. Arbol de palabras para deteccion.

Al analizar las palabras mas frecuentes y el contexto del discurso en el que se citan, se observa que
cuando se habla de “profesionales” se refiere a los profesionales (enfermera, pediatra, neuropediatra) que
en muchos casos detecta el autismo o tiene un rol importante en la deteccion “...Habia signos pero como
ella era la enfermera yo no era quien para decirle nada a ella”, “...Algunas familias con situaciones
complicadas no reaccionan a la informacion que los profesionales (enfermeras u otros) les damos”; o
“intervencion”, hace referencia a la necesidad de que sea tan temprana que a veces se realiza sin tener un
diagnéstico final “nosotros hemos iniciado intervenciones incluso sin tener un diagnéstico oficial” o lo
importante que para los participantes es que vaya unida a la deteccion “... detectar algin problema sin
ofrecer una intervencion no es bueno”, “— se debe seguir enfatizando en la necesidad de una intervencién
gue siga a la deteccion”. Cuando hablan de “recursos” se refieren a los recursos generalmente financieros y
humanos que ofrece cada pais siendo estos diferentes dependiendo de la territorialidad. “Para el resto de
profesionales del pais, los recursos y herramientas se reducen”, “En el ambito rural, los recursos personales
son mucho mas pequefios”, “la derivacion y la distribucion desigual de los recursos”. Para cada palabra se
analizaria su sentido dentro del discurso.

Una vez transcritos los diferentes discursos se procedio a la categorizacion o transformacion de texto
en datos (Sanchez, Delgado & Santos, 2013) y codificacion o asignacién del espacio textual a la categoria
correspondiente de la informaciéon recogida. Previo al proceso de categorizacion y siguiendo a Legewie
(1994) se realiz6 un analisis global siguiendo las siguientes pautas: clarificacion del conocimiento general
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sobre el tema y pregunta de investigacion, leer varias veces el texto y anotar palabras clave junto a la
transcripcion, produciéndose asi una estructuracion de los grandes temas, perfeccionar esta estructura
marcando los conceptos o afirmaciones centrales, anotando las ideas, produccién de una tabla de
contenidos del texto, incluyendo las palabras clave con los numeros de lineas textuales; los temas
ordenados alfabéticamente con los nimeros de linea correspondientes, y por ultimo, las ideas anotadas
debidamente recogidas en una lista, al final, se resumié el texto y se evalu6 teniendo en cuenta a los
participantes. El proceso se completo realizando un juicio de valor sobre este analisis.

Posteriormente y siguiendo los criterios para garantizar la calidad en la investigacion cualitativa
(Palacios, Gutiérrez y Sanchez 2013), la codificacion fue realizada bajo la supervision de tres expertos en
investigacion cualitativa para asi poder garantizar la credibilidad del proceso, asi como bajo la supervision
de dos expertos en Trastornos del Espectro del Autismo. Las categorias que emergen en el grupo focal 1y
2 fueron las que se presentan en la figura 7.

Buenas
Factores de

Protocolo Coordinacion Profesionales Tiempo riesgo practicas de
intervencion
g ™) s
I Formacién Periodo entre | | | Contexto
_ J H diagnésticoe familiar
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familias .
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S después del L
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Figura 7. Mapa de categorias grupo prevencion y deteccién tempranas

Asi, el mapa conceptual correspondiente a deteccion y diagndstico tempranos estaba compuesto por
6 categorias que quedan definidas de forma exhaustiva y contextualizada por las subcategorias
correspondientes: Protocolo, Coordinacion, Profesionales (formacion, informacion familias, implicacion,
namero de profesionales), Tiempo (periodo de tiempo entre el diagndstico y la intervencién, tiempo de
reaccion de la familia después del diagnéstico), Factores de riesgo (contexto familiar, modelo inicial de
intervencién, territorialidad, facilidades, recursos econémicos) y buenas practicas de intervencién. Una vez
realizado el proceso de codificacién de la informacién en las categorias correspondientes se procede a
realizar el andlisis de contenido. Si nos fijamos en los arboles de palabras, podemos observar que ciertos
resultados se relacionan con distintas categorias. Por ello, se profundizard en un analisis de estas
relaciones a través del andlisis por conglomerados (dendogramas) reflejado en la figura 8. Esto permite
comprobar las relaciones de agrupacién entre las diferentes categorias teniendo en cuenta el grado de
similitud de los datos codificados. A modo de ejemplo, una de las similitudes que aparecen en el estudio
destaca que los actores involucrados en el diagnéstico son tanto los profesionales de la educacion, las
familias, los profesionales de la sanidad, los sistemas politicos y los servicios sociales. También coinciden
en que los sistemas politicos deberian implicarse mas en el diagnéstico precoz unificando los protocolos de
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actuacion para que el diagnéstico sea homogéneo independientemente de la zona donde se realice. Se
confirma que a menudo son los propios padres quienes notan los primeros signos de alarma. Por otra parte,
se destaca que dentro de todos los ambitos, donde es mas facil detectar a un nifio o nifia con autismo es en
el sanitario ya que es por donde pasan todos los menores, y mas complicado en los servicios sociales ya
que los profesionales apenas tienen contacto con las familias. Por Ultimo, los profesionales coinciden en que
el sistema educativo es el mas idoneo ya que se puede observar al nifio en su interaccién social. También
se hace evidente mas implicacion por parte de los sistemas politicos.

_[ Education profesionals
Social (services professionals)

— Families

L Healthcare professionals

-1 —Politicians

[Actors involved or stakeholder

Early Detection)

Figura 8. Dendograma: 1° cluster por similitud de codificacion.

Al tratarse de un estudio internacional el analisis permite conocer la situacion individual de cada pais,
asi como la globalidad de todos ellos.

Finalmente, el analisis pragmatico pretende descubrir las circunstancias en las que la comunicacién
tiene lugar. Siguiendo con el ejemplo propuesto y de acuerdo a las referencias obtenidas en la codificacion,
se puede observar que los profesionales estan de acuerdo en que ahora hay mas sensibilidad en la
deteccion y diagnéstico temprano, aunque el progreso es todavia insuficiente. Esta idea se ve reforzada por
las constantes recurrencias que tienen sobre las limitaciones actuales o dificultades encontradas para la
deteccién temprana. Por ultimo, con menos referencias, indican la necesidad de mejorar y ampliar los
procesos de deteccidn, otras cuestiones comunes incluyen la participacion de los principales interesados, la
generalizacion de las buenas practicas y la formacion de profesionales.

3 CONCLUSIONES

Con el inicio del siglo XXI hay un avance exponencial de los estudios cualitativos en las ciencias de la
salud. Entre las diferentes técnicas cualitativas grupales de las que el investigador dispone, los grupos
focales pueden ser una técnica muy util en dicho ambito. Esta estrategia metodologica permite acceder a la
realidad sin categorizarla previamente, a través de lo expresado por los sujetos de forma espontanea en
contextos naturales (Das et al., 2014; Whitley, 2009; Whitley & Crawford, 2005). Las entrevistas grupales
son una forma interactiva de recogida de informacién inter e intra-sujeto, que requiere la implicacién de los
participantes y permite acercarse a su escenario subjetivo (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014). Esta
técnica ha demostrado ser valiosa en las ciencias de la salud en cuanto a la sensibilidad que manifiesta
cuando se pretende analizar conocimientos, normas y valores de determinados grupos (Hamui-Sutton y
Varela-Ruiz, 2013), especialmente cuando ser requiere la perspectiva de los implicados en temas
controvertidos socialmente. El proceso de comunicacion que se establece en los grupos focales, deriva a
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una reflexiéon conjunta que va mas alla de la individual, fruto del intercambio y transformacién de apreciacion
de las propias experiencias (Gémez y Ospina, 2004). Con el fin de obtener el maximo rendimiento en dicho
proceso, es necesario un entrenamiento en el control de grupos, puesto que su transcurso es dinamico,
ademas de una sistematicidad de la aplicaciéon de la técnica, que proporcione a los investigadores una
mayor seguridad en su desarrollo. Dicha sistematizacion se hace mas necesaria, si cabe, cuando el
abordaje se hace entre diferentes paises, permitiendo asi una homogenizacion de todo el proceso. El
estudio desarrollado permite aportar unas pautas que faciliten a futuros investigadores el desarrollo de un
proyecto cientifico de caracter cualitativo con rigurosidad cientifica. Para ello, se ha establecido un protocolo
de formacion y desarrollo de un grupo focal, facilitando una plantilla de transcripcion que sirva para la
recogida de datos, indicando igualmente el analisis que debe llevarse a cabo para la obtencién de
informacion holistica, rigurosa, interpretada desde la “voz” de los participantes y adaptada en todo momento
a la idiosincrasia de los distintos contextos.
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