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INFORMACIéN DEL ARTfCULO RESUMEN
Historia del articulo: Introduccion: Las terapias respiratorias a domicilio suponen un gran impacto en la vida del paciente y de
Recibido el 10 de noviembre de 2014 sus familiares. El objetivo de este estudio reside en conocer las opiniones, percepciones y actitudes de los
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) - pacientes y sus cuidadores sobre la oxigenoterapia domiciliaria.
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Método: Estudio cualitativo-fenomenoldgico de una muestra de 57 personas: 18 familiares y 39 pacientes
que reciben oxigenoterapia domiciliaria en ndcleos urbanos relevantes. Se realizaron 5 grupos focales
entre marzo y julio de 2014 en centros hospitalarios de Barcelona, Madrid y Alicante. El material de ana-
lisis const6 de las grabaciones en audio de las entrevistas en los grupos focales, la trascripcion de las
mismas y las notas de campo registradas. El andlisis de los datos se realiz6 a partir del método de
las comparaciones constantes.
Resultados: Los datos se analizaron en 2 niveles. En un primer nivel de analisis se obtuvieron 21 categorias
que, posteriormente, en un segundo nivel de analisis, se integraron en 6 metacategorias: atencion facili-
tada por los profesionales sanitarios, impacto psicolégico, atencién facilitada por las casas comerciales,
impacto en la vida cotidiana, inconvenientes y satisfaccion.
Conclusiones: La oxigenoterapia domiciliaria tiene un gran impacto psicolégico y en la vida diaria tanto
de los pacientes como de sus familiares. Por otro lado, seria conveniente mejorar la coordinacién entre
los diferentes niveles asistenciales y las empresas suministradoras de oxigenoterapia para facilitar infor-
macién coherente y estrategias Gtiles para los pacientes y familiares.
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Defining Patient and Caregivers’ Experience of Home Oxygen Therapy
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Keywords: Introduction: Home oxygen therapy has a great impact on the lives of patients and their families. The aim
Patient opinion of this study is to define the opinions, perceptions and attitudes of patients and their caregivers regarding
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Method: Qualitative, phenomenological study of a sample of 57 subjects, consisting of 18 family members
and/or caregivers and 39 patients receiving home oxygen in urban centers. Five focus groups were formed
between March and July 2014 in hospitals in Barcelona, Madrid and Alicante. Prior informed consent was
obtained from patients and families. The study material consisted of audio recordings of all focus group
interviews, transcription of selected materials and field notes. Data analysis was performed using constant
comparison method, establishing 2 levels of analysis.

Results: Data from the focus groups were analyzed on 2 levels. A first level of analysis gave 21 categories.
In a second level of analysis, these were integrated into 6 meta-categories: care provided by health pro-
fessionals, psychological impact, care provided by commercial companies, impact on daily life, problems
and satisfaction.

Conclusions: Home oxygen has a major psychological impact on the daily lives of both patients and their
families, and can cause social isolation. Although the results show that healthcare professionals are highly
appreciated, better coordination is needed between different levels of care and companies supplying

oxygen in order to provide patients and families with consistent information and useful strategies.

© 2014 SEPAR. Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

La finalidad principal de la atencién sanitaria es proponer inter-
venciones que aumenten el valor para el paciente. Porter propone
una férmula simple para identificar el valor: el cociente entre
los resultados (outcomes) y el coste, aconsejando centrarse en los
aspectos que interesan al paciente!. Aunque clasicamente se valora
la «satisfaccion del paciente» en relacién con la atencién recibida,
este tipo de medida tiene sesgos, ya que la percepcién de la cali-
dad en personas sin formacién médica puede centrarse en aspectos
poco relevantes, como valorar la satisfaccion a partir del nivel de
salud en el que se encuentra (facilitando poca informacién para la
mejora) o preferencias subjetivas?.

The Beryl Institute® define la experiencia del paciente como el ana-
lisis de todas las interacciones en los dispositivos asistenciales que
influyen en la percepcién del paciente a lo largo del continuum de
cuidados. Se considera que los ambitos en los que la experiencia
del paciente tiene mayor impacto son*: la integracién de toda la
atencidn sanitaria, la coordinacién asistencial, la atencién al final
de la vida, la conciliacién del tratamiento farmacolégico y la ges-
tién de la atencién urgente. Los 2 Gltimos ambitos, ademas, tienen
un elevado impacto en los resultados y en el ahorro econémico. Este
interés por recoger la perspectiva del paciente esta en la linea de
los patient-reported outcome measures® o medida de los resultados
reportados por el paciente.

En el ambito sanitario, por otro lado, el derecho a escoger
se ejerce a través de la autonomia personal y el consentimiento
informado®’. En general, es imprescindible incorporar la partici-
pacion de las personas enfermas a las decisiones sobre su salud
y favorecer este proceso>“. La evaluacién de la experiencia de los
pacientes es una alternativa para introducir mejoras en el proceso
asistencial. Para ello se requiere un abordaje sistematico de todas
las interacciones que ha tenido el paciente con los dispositivos asis-
tenciales.

Las terapias respiratorias a domicilio® (TRD) constituyen un
grupo heterogéneo de tratamientos domiciliarios que tienen carac-
teristicas comunes, como por ejemplo: participacién de diversos
interlocutores, gran impacto en el estilo de vida del paciente y del
cuidador, y uso, casi siempre, de por vida.

Desde hace afios, se ha detectado un uso inapropiado de las TRD?
y no hay datos que pongan de manifiesto el papel del paciente
en la eleccién de las alternativas. Los criterios objetivos, las cir-
cunstancias y las preferencias del paciente deberian combinarse
para conseguir los mejores resultados. Wise et al.'? resumen esta
aproximacién concluyendo que es preciso disefiar paquetes de cui-
dados adaptados a las necesidades de cada paciente considerando
los recursos locales.

El objetivo del presente estudio fue conocer las opiniones, las
percepcionesy las actitudes de los pacientes y sus cuidadores sobre

las TRD que reciben habitualmente, en concreto la oxigenoterapia
domiciliaria (OD).

Material y métodos
Muestra de estudio

Se seleccion6 una muestra de 50 pacientes (10 por centro) que
reciben OD en ntcleos urbanos relevantes (2 centros hospitalarios
de Barcelona, 2 de Madrid y uno de Alicante). Los participantes se
seleccionaron a través de neumélogos pertenecientes a la Sociedad
Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica, a partir de criterios vin-
culados a la relevancia de los casos en vez de hacerlo de acuerdo
con la representatividad, como seria propio del muestreo estadis-
tico. La metodologia cualitativa, a diferencia de la cuantitativa, que
emplea estrategias de muestreo probabilistico causal para garanti-
zar la aleatoriedad, pretende la descripcién y la comprension de los
casos individuales a través de un muestreo intencional'! por sus
posibilidades de ofrecer informacién profunda y detallada sobre el
tema de estudio. El interés fundamental no es la medicién, sino
la comprensién de los fenémenos en toda su complejidad'?. Los
pacientes fueron seleccionados a partir de la base de datos de cada
hospital de acuerdo con los siguientes criterios: diagnéstico de
EPOC, usuario de OD en fuente estatica y oxigenoterapia de deam-
bulacién, capacidad para asistir a la reunién de manera auténoma
o asistido por familiares o acompafante, firma del consentimiento
informado y asistencia real a la entrevista. Se contact6 teleféni-
camente con 50 pacientes, acudiendo finalmente a la entrevista
57 personas: 18 familiares y/o cuidadores y 39 pacientes (ver
tabla 1).

Recogida de datos

Habida cuenta de que en el estudio se pretendia obtener
las experiencias, las opiniones, las creencias y los valores de los

Tabla 1
Caracteristicas de la muestra estudiada

N =57 participantes, distribuidos de la manera siguiente:

39 pacientes: 6 mujeres y 25 varones

18 familiares/cuidadores: 15 mujeres y 3 varones

Promedio de edad de los pacientes: 71,05 afios

Edad maxima: 87 afios

Edad minima: 55 afios

Promedio de tiempo con OD: 5,7 afios

Tiempo maximo: 16 afios

Tiempo minimo: 4 meses

Enfermedad subyacente: enfermedad pulmonar obstructiva crénica

Fuente de oxigeno: concentrador estatico, complementado con concentrador
para deambulacién, con un uso medio subjetivo de 16 h al dia
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Nimero de pacientes Nimero de familiares

Tabla 2
Temporizacién de los grupos focales
Lugar Fecha
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, 19/03/2014
Barcelona
Grupo focal 1
Hospital Clinic, Barcelona 8/04/2014
Grupo focal 2
Hospital Ramén y Cajal, Madrid 25/04/2014
Grupo focal 3
Hospital Sant Joan d’Alacant, Alicante 10/05/2014
Grupo focal 4
Hospital Gregorio Maraiién, Madrid 25/07/2014

Grupo focal 5
Total

8 5
8 3
8 4
7 2
8 4
39 18

pacientes y familiares, se opt6 por una aproximacién metodolégica
de caracter cualitativo-fenomenolégico. Como técnica de recogida
de datos se emplearon grupos focales (focus group), realizando
entrevistas grupales. Esta técnica permite acceder a las experien-
cias, las opiniones, las creencias, las emociones y los valores de las
personas que forman parte de un grupo concreto!!. El trabajo de
campo se llevé a cabo entre marzo y julio de 2014 en centros hos-
pitalarios de Barcelona, Madrid y Alicante (tabla 2). El listado de
colaboradores se indica en el anexo 1.

Procedimiento

Previo consentimiento informado de pacientes y familiares, las
aportaciones realizadas durante las sesiones fueron registradas con
un aparato de grabacién digital y después transcritas literalmente.
La duracién media de cada sesién rondé alrededor de los 60 min. La
extensiéon media de las transcripciones fue de 12 paginas, y la suma
total, de 72 folios de informacién analizada.

Con la finalidad de facilitar la comunicacién y establecer un
clima de confianza, al inicio de cada sesién se informé de los moti-
vos e intenciones del estudio, garantizando el anonimato de las
personas y la confidencialidad de los datos, y ofreciendo la posibili-
dad de que en cualquier momento de la sesién se pudiera abandonar
la misma sin tener que dar ninguna explicacion al respecto.

Las sesiones se iniciaron con preguntas muy abiertas, no directi-
vas, generando un clima de tranquilidad y confianza. El sistema de
notacién utilizado en el estudio para identificar los fragmentos
de las transcripciones queda reflejado en el siguiente ejemplo:

«P1/F1 GF1», donde «P» significa paciente, «F» familiar, «GF»
grupo focal y «1» el nimero de orden asignado tanto al participante
como al grupo focal.

Andlisis de los datos

El proceso de analisis que caracteriza la investigacion cualitativa
se define por la realizacién de diversas operaciones a nivel con-
ceptual que permiten la identificacién de pautas significativas, y
la construccién de un marco que permita comunicar aquello que
revelen los datos!>.

El material de andlisis const6 de:

- Las grabaciones en audio de todas las entrevistas mantenidas en
los grupos focales.

- La transcripcién de los materiales seleccionados.

- Notas de campo registradas durante la realizacién de los grupos
de discusién y en el curso del proceso de analisis.

El andlisis de los datos se llevé a cabo a partir del método de
las comparaciones constantes, en que se comparan las aportacio-
nes transcritas de los participantes en los grupos focales tratando
de encontrar unidades de sentido y una categoria que identifi-
que fragmentos que comportan la misma idea'. El analisis de los

datos procedentes de los 5 grupos focales se dividié en los siguien-
tes niveles progresivos de reduccién y estructuracion teérica de la
informacion:

- Nivel 1: segmentacion e identificacion de unidades de significado
y agrupacioén en categorias descriptivas.

- Nivel 2: construccién de un sistema de ntcleos tematicos emer-
gentes o metacategorias.

Mediante el programa informatico ATLAS-ti 5.0 se realizaron
algunos de los procesos mecanicos y automaticos en el procedi-
miento de analisis de datos cualitativos, como la segmentacion, la
separacion, la ordenacién, la bisqueda y la recuperacién de datos.

En una primera fase, correspondiente al nivel 1 de segmenta-
cién y categorizacion de unidades de significado, la interpretacién
se orient6 al desarrollo de descripciones de los significados que los
pacientes y familiares asignaron a la OD. Se efectué una primera
lectura de todas las transcripciones de los grupos focales, permi-
tiendo obtener una idea global de su contenido y conocer los temas
nucleares en torno a los que se articul el discurso de pacientes
y familiares. En una segunda lectura, se llevé a cabo la segmenta-
cién de los datos. Para ello se consideraron unidades de significado
aquellos fragmentos que reflejan una misma idea (fragmentos del
texto con sentido semantico).

El proceso de construccién del sistema de categorias fue induc-
tivo, abierto y generativo. El proceso de construccion del sistema
categorial se dio por finalizado cuando se comprobd la saturacién de
las categorias, es decir, cuando no se encontré nueva informacién
generadora de nuevas categorias.

Resultados

Después de realizar el proceso metodolégico se identificaron
283 unidades de significado, agrupadas en 21 categorias, recogidas
y definidas en la tabla 3.

Las frecuencias de las categorias resultantes de los 5 grupos
focales se pueden observar en la tabla 4. Asi, se puede constatar
la frecuencia con que una categoria fue abordada por los pacien-
tes y familiares, estableciéndose el peso relativo en cuanto al total
de categorias, y permitiendo una aproximacién cuantitativa a la
relevancia de las mismas.

En el nivel 2, de niicleos tematicos emergentes o dominios cua-
litativos, mencionado anteriormente, se realizé un nuevo analisis
llevando a cabo una agrupacién y estructuracion de las 21 catego-
rias emergidas en el primer nivel. Comparando entre las categorias,
buscando similitudes estructurales, tedricas y elementos comu-
nes, emergieron 6 nicleos tematicos o metacategorias en torno a
los cuales se agruparon las categorias del primer nivel de anali-
sis. Estas metacategorias se construyeron simultineamente y de
manera interactiva a la emergencia de las categorias en el pri-
mer nivel. Es decir, a partir de las 21 categorias del primer nivel
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Tabla 3
Categorias resultantes en el nivel 1 de andlisis de datos

Categoria

Definicion de la categoria

1. Informacién facilitada por médicos y enfermeras

2. Preocupaciones y cosas que no se entienden

3. Informacién proporcionada por las casas
comerciales

4. Servicios prestados por las casas comerciales

5. Dificultades técnicas

6. Resolucion de problemas

7. Apoyo animico

8. Afectacion de las actividades de la vida diaria
9. Afectacién de las actividades recreativas

10. Afectacién de la vida social
11. Preocupaciones generadas
12. Efectos secundarios

13. Accidentes producidos
14. Sentimientos experimentados

15. Vision del familiar respecto a la situacién

16. Visién de los cuidadores sobre el trato de los
sanitarios

17. Visién del familiar respecto al apoyo
psicolégico necesario

18. Propuestas

19. Aspectos que les producen satisfaccion

20. Afectacion emocional

Tipo de comunicacién establecida entre profesionales sanitarios y pacientes

y familiares en la que se transmite informacién relevante para el tratamiento
con OD

Aspectos relacionados con la OD que generan inquietud o incomprensién tanto
a pacientes como a familiares

Tipo de comunicacién establecida entre los profesionales de las casas
comerciales que suministran los aparatos de oxigenoterapia y los pacientes y
sus familiares en la que se transmite informacién relevante para el tratamiento
con OD

Calidad de los servicios proporcionados por las casas comerciales que
suministran los aparatos de oxigenoterapia

Aspectos técnicos que dificultan el uso de la OD por parte de pacientes

y familiares

Intervenciones de los profesionales sanitarios que contribuyen a resolver las
dificultades que encuentran los pacientes y/o familiares

Estrategias psicofarmacolégicas o psicoterapéuticas que ayudan a superar
estados distimicos y/o ansiosos de los pacientes con OD

Aspectos de la vida diaria del paciente que se ven alterados debido a la OD
Aspectos relacionados con las actividades de recreo de los pacientes que se ven
alterados en su calidad

Aspectos de las relaciones y actividades sociales de los pacientes y familiares
que se ven alterados en su calidad

Aspectos relacionados con el uso de OD que generan inquietud por las
repercusiones fisicas que les pueden producir

Descripcion de los efectos secundarios que los pacientes perciben como
causados por la OD

Descripcion de percances que los pacientes atribuyen a la OD

Emociones experimentadas por los pacientes respecto a la impresiéon que
causan a otras personas por el hecho de usar oxigenoterapia

Perspectiva que tienen los familiares respecto a las repercusiones en sus vidas
del uso de OD

Perspectiva que tienen los familiares respecto a la relacién que se establece
entre los profesionales sanitarios y el paciente

Perspectiva de tienen los familiares respecto al apoyo psicoldgico que deberia
tener el paciente

Aspectos propuestos por pacientes y familiares para mejorar la calidad de la OD
Aquello que es apreciado por los pacientes en relacién con la OD
Repercusiones psicolégicas para el paciente debido a la OD

21. Quejas Aspectos que generan descontento en pacientes y familiares relacionados
con la OD
Tabla 4
Frecuencia de las 21 categorias del nivel 1 de andlisis de datos distribuidas por grupos focales
Categoria Frecuencias
GF1 GF2 GF3 GF4 GF5 Total

1. Informacién facilitada por médicos y enfermeras 17 14 15 12 11 69
2. Preocupaciones y cosas que no se entienden 0 0 0 1 1 2
3. Informacién proporcionada por las casas comerciales 3 3 4 0 0 10
4. Servicios prestados por las casas comerciales 0 0 5 0 10 15
5. Dificultades técnicas 4 1 6 10 5 26
6. Resolucién de problemas 4 0 0 0 0 4
7. Apoyo animico 7 0 0 0 0 7
8. Afectacion de las actividades de la vida diaria 5 4 3 4 4 20
9. Afectacién de las actividades recreativas 7 6 2 0 3 18
10. Afectacién de la vida social 4 4 1 3 0 12
11. Preocupaciones generadas 0 0 0 0 1 1
12. Efectos secundarios 0 0 6 0 0 6
13. Accidentes producidos 2 1 0 0 0 3
14. Sentimientos experimentados 4 5 3 9 10 31
15. Vision del familiar respecto a la situacién 4 1 0 0 0 5
16. Visién de los cuidadores sobre el trato de los sanitarios 3 2 2 2 2 11
17. Visién del familiar respecto al apoyo psicolégico necesario 1 1 1 1 1 5
18. Propuestas 2 1 1 0 2 6
19. Aspectos que les producen satisfaccion 2 3 0 2 0 7
20. Afectacion emocional 0 4 0 2 0 6
21. Quejas 0 0 9 8 2 19
Total 283
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Tabla 5
Metacategorias resultantes en el nivel 2 de andlisis de datos

Metacategoria

Categorias relacionadas

1. Atencion facilitada por los profesionales sanitarios

(1) Informacién facilitada por médicos y enfermeras

(2) Preocupaciones y cosas que no se entienden
(6) Resolucién de problemas
(16) Vision de los cuidadores sobre el trato de los sanitarios

2. Impacto psicolégico

(7) Apoyo animico

(14) Sentimientos experimentados

(17) Visién del familiar respecto al apoyo psicolégico necesario
(15) Visién del familiar respecto a la situacion

(20) Afectacién emocional

3. Atencion facilitada por las casas comerciales

(3) Informacién proporcionada por las casas comerciales

(5) Dificultades técnicas

4.Impacto en la vida cotidiana

(8) Afectacion de las actividades de la vida diaria

(9) Afectacion de las actividades recreativas
(10) Afectacién de la vida social

5. Inconvenientes

(11) Preocupaciones generadas

(12) Efectos secundarios
(13) Accidentes producidos
(21) Quejas

(18) Propuestas

6. Satisfaccion

(19) Aspectos que les producen satisfaccion

de andlisis emergieron las 6 metacategorias que aparecen en la
tabla 5.

Las 6 metacategorias aparecidas en los resultados se refieren a
3 grandes ambitos: informacién, impacto sobre las personas y pro-
blemas. Mediante esta agrupacién pueden identificarse elementos
clave en la prestacién del servicio:

e Respecto a lainformacién, destacan las 2 metacategorias de aten-
cioén, facilitada tanto por los profesionales sanitarios como por
las empresas, en la que los elementos clave son la confianza y la
necesidad de coordinacién para evitar contradicciones.

e En cuanto al impacto, cabe destacar las metacategorias en el

ambito psicolégico y la vida cotidiana, siendo los elementos clave

el apoyo sistematico y la logistica y organizacion.

Finalmente, respecto a los problemas, se identifican las meta-

categorias de inconvenientes y falta de satisfaccién, en que los

elementos clave son la capacidad de respuesta y la evaluacién.

Discusion

Las limitaciones del presente estudio son las propias de la inves-
tigacion cualitativa. Se trata de un estudio holistico que quiere
aproximarse a la realidad cotidiana y que pretende generar hip6-
tesis e identificar informaciones no esperadas. La seleccién de
los pacientes la han realizado los profesionales sanitarios que
los atienden, por lo que puede haber un sesgo de seleccion. Sin
embargo, dado que la metodologia cualitativa pretende identificar
los elementos comunes (es decir, los elementos que se repiten sis-
tematicamente) y los elementos inesperados, puede minimizar el
efecto muestra. Por este mismo motivo, en la investigacién cuali-
tativa la muestra no tiene el mismo sentido que en la investigacién
cuantitativa, dado que en el andlisis no se realizan estudios esta-
disticos ni se pretende establecer relaciones de causalidad.

Los trabajos de investigacién cualitativa son ttiles para iden-
tificar areas en las que se requieren intervenciones especificas
para mejorar la atencién o para plantear aspectos valorados por
el paciente que requieren mads analisis. Disler et al.’> revisan los
trabajos de investigacion cualitativa y demuestran que, a par-
tir de grupos pequefios de pacientes, es posible identificar las
areas clave que influyen en la experiencia del enfermo con EPOC
avanzada: comprensién del proceso, impacto de los sintomas e
impacto psicolégico. En el caso de los pacientes con apnea del
sueflo, las investigaciones cualitativas ofrecen resultados semejan-
tes en cuanto a la capacidad paraidentificar problemas o elementos

criticos, a partir de grupos focales reducidos o de entrevistas
semiestructuradas. En la revisién de Ward et al.'®, los estudios cua-
litativos ponen de manifiesto el impacto en las relaciones sociales
de los usuarios de CPAP y el manejo de los sintomas y complicacio-
nes del tratamiento y su relacién con las motivaciones para lograr
la adherencia.

Asi, la investigacion cualitativa no se centra en las relaciones de
causalidad de un problema o de una manifestacién especifica, sino
en las oportunidades de mejora de la experiencia del paciente ante
la aparicién repetitiva de este problema.

En relacién con las 6 megacategorias, cabe destacar lo siguiente:

1. A pesar de que la valoracién general es la de haber recibido un
buen trato, en el estudio se puede apreciar que no siempre la
informacién aportada por los profesionales ha sido asimilada.
Asi, por ejemplo, existen diferentes maneras de afrontar la enfer-
medad, e incluso de utilizar distintos modelos de aparatos de
oxigenoterapia, generando dudas e interrogantes. También se
han apreciado diferencias en la calidad de la atencién que reci-
ben los pacientes incluidos en programas piloto respecto a los
que no.

La educacién terapéutica estructurada es un elemento muy
importante en el manejo de las enfermedades crénicas,
muy especialmente en las mas complejas, como en el caso de los
pacientes que requieren OD. Doherty et al. identifican que en
los programas estructurados de educacién terapéutica'” se
obtiene una mayor adherencia al tratamiento, se facilitan ele-
mentos de autocontrol (espirometria, pulsioximetro) y se da res-
puesta a las complicaciones técnicas y a las descompensaciones.
Por otro lado, en los grupos focales se destaca el papel de los pro-
fesionales de enfermeriay la utilidad de las actividades grupales.

2. El impacto emocional que supone la enfermedad y el trata-
miento con OD tanto en los pacientes como en sus familiares
es notable, aunque la adaptacién al mismo difiere en funcién
de la personalidad y de las estrategias de enfrentamiento de las
personas. Las referencias a la muerte son escasas, y cuando se
realizan es en base a topicos («a todos nos tiene que llegar»),
no habiéndose constatado manifestaciones en cuanto a plani-
ficacién anticipada de decisiones o voluntades anticipadas. En
cualquier caso, queda claro que al hablar de impacto psicolégico
es preciso hacer referencia, de una manera inseparable, tanto al
paciente como al cuidador. Uno de los aspectos que parece que
incide mas en el cuidador es el aislamiento social'é. De los gru-
pos focales se pueden extraer algunos elementos importantes
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para futuros estudios: falta de recursos para ofrecer apoyo psi-
colégico; sensacién de vergiienza al usar el oxigeno en espacios
publicos; falta de recursos para facilitar la «descarga temporal»
del cuidador, a través de intervenciones precoces siempre que
sea posible!®. Los programas de educacién terapéutica deberian
tener muy en cuenta el tiempo de adaptacion.

3. Existen pocas referencias sobre el impacto del papel que juegan
las casas comerciales con respecto a la OD. En los grupos focales
se han detectado 2 posiciones, aparentemente contradictorias:
a) Satisfaccién por el trato directo recibido a través del

profesional de la empresa que atiende al paciente. En oca-

siones contribuye decisivamente a reafirmar (y traducir) la
informacién recibida.

b) Cierto descontento, en general, respecto a la atencion dispen-
sada por las casas comerciales que distribuyen los aparatos
de oxigenoterapia:

a. La distribucién de productos o accesorios en muchos casos
se percibe mas como un simple transporte que como un
servicio.

b. El material fungible no siempre cubre las necesidades de
los pacientes.

c. El cambio de empresa ha sido percibido como deficiente,
especialmente en lo concerniente al mantenimiento y
provisién de accesorios.

Esta queja relacionada con la prestacion del servicio deberia
investigarse en profundidad. En el presente estudio las quejas
han provenido mayoritaria y basicamente de los pacientes y
familiares de 2 de las zonas geograficas en que se realizé el estu-
dio. Quizas esta aparente contradiccién pone de manifiesto la
debilidad de la evaluacién de la satisfaccién de un servicio como
la OD para detectar problemas. El hecho de que en distintos
grupos focales se presentaran quejas sobre el servicio deberia
hacer pensar en la existencia real de deficiencias, aunque con la
informacién disponible no puede calibrarse la magnitud de las
mismas. Se podria impulsar un estudio amplio para identificar
los elementos basicos de calidad del servicio de OD y, paralela-
mente, se deberian impulsar mecanismos institucionales para
recoger estos problemas y plantear soluciones.

4. La afectaciéon en la vida diaria, en las relaciones y actividades
sociales y en el &mbito familiar es muy importante. Las limita-
ciones de la enfermedad y de la TRD obligan a cambiar héabitos
o deseos, de manera especial ante las expectativas generadas
en relacion con la jubilacién (realizar viajes, visitar a los hijos,
fomentar las relaciones sociales, etc.). La movilidad seguramente
es el problema con mas impacto en los pacientes con OD, y en
este sentido, los viajes aéreos siguen siendo un tema no resuelto
debidamente?°.

5. Un tratamiento como la OD es natural que genere inconvenien-
tes en los pacientes. Kampelmacher sefiala que mas del 80%
de los pacientes refieren inconvenientes relacionados con el
tratamiento; casi el 40% refiere problemas nasales. Un problema
inquietante es el de la seguridad. Un paciente del grupo focal
refiere quemaduras al usar herramientas eléctricas de corte.
Datos recogidos a través de la prensa evidencian problemas con
el uso de los cigarrillos electrénicos (http://www.mirror.co.uk/
news/uk-news/jean-booth-e-cigarette-fire-gran-3412824) vy
hasta percances con resultado de muerte (http://www.bbc.com/
news/uk-england-merseyside-28701515), aunque no se han
hallado datos sistematicos sobre las situaciones de riesgo y los
accidentes relacionados con el uso de la OD. Se podria auspiciar
algin estudio sistematico en este sentido, y generar informacién
sobre las practicas de riesgo potencial que pueden minimizarse
por parte del paciente.

6. Uno de los elementos que provoca mas insatisfaccion es el coste
delaelectricidad relacionado con el uso del concentrador debido
a que la Administracion dejé de financiarlo. Por otra parte, a

pesar de las criticas a las empresas, los participantes reconocen
una respuesta aceptable en casos de situaciones urgentes. De
cualquier manera, el gran apartado de la evaluacién del servicio
deberia abordarse desde mas de una perspectiva, siempre
pensando tanto en la cuantificaciéon del problema como en
la respuesta mas adecuada para resolver las situaciones que
dificultan la realizacién del tratamiento.

El andlisis de la experiencia del paciente tiene sentido si pre-
dispone a la accién?'. En primer lugar, es preciso focalizarse en las
oportunidades de mejora que se identifican directamente a través
de los grupos focales. Ademas, la informacién de los grupos foca-
les permite identificar las preguntas clave para realizar encuestas
mas amplias. Al final, las aportaciones de los pacientes deben servir
para codisefiar los servicios?? de acuerdo con sus necesidades y sus
preferencias.

La evaluacién de la experiencia del paciente no esta exenta de
controversias metodolégicas?3, pero no cabe duda de que es una
aportacién clave en la evaluacién global de los servicios sanita-
rios, que, en muchos casos, puede mejorar la seguridad clinica*. La
comunicacién deficiente, especialmente al alta, es uno de los pro-
blemas que se identifican al analizar la experiencia del paciente?>,
y se relacionan con malos resultados en la calidad del servicio. La
exploracién de los resultados encontrados en nuestro trabajo, en
muestras mas numerosas de pacientes, permitira ampliar nuestro
conocimiento sobre la experiencia del enfermo, en concreto con la
OD y también con otras TRD.

A tenor de los resultados del presente estudio cualitativo, y
a modo de conclusién, se puede determinar que la OD tiene un
gran impacto tanto a nivel psicolégico como en la vida diaria de
los pacientes y de sus familiares. Por otro lado, seria conveniente
mejorar la coordinaciéon entre los diferentes niveles asistenciales
y las empresas suministradoras de oxigenoterapia para facilitar
informacion coherente y estrategias ttiles para los pacientes y sus
familiares.
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Anexo 1.

Grupo Colaborador del Afio SEPAR 2014/2015 del Paciente Cré-
nicoy las Terapias Respiratorias Domiciliarias para la evaluacién de
la experiencia del paciente:

H. Santa Creu i Sant Pau (Barcelona): Maria Rosa Gtiell Rous,
Fatima Morante Vélez.

H. Clinic Universitari (Barcelona): Carme Herndndez Carcereny,
Néstor Soler Porcar.

H. U. Gregorio Marafién (Madrid): Liliana Moran Caicedo, José
Miguel Rodriguez Gonzélez-Moro.

H.U.Ramény Cajal (Madrid): Jose Luis Garcia Gonzalez, Salvador
Diaz Lobato.

H. U. Sant Joan d’Alacant (Alicante): José N. Sancho Chust.

SEPAR: Pilar de Lucas Ramos, Estrella Fernandez Fabrellas.
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