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RESUMEN

INTRODUCCION. El modelo de recuperaciéon en salud mental prioriza una
atencion centrada en las preferencias y valores de los usuarios. Este enfoque se
alinea con el interés politico, sanitario y comunitario por fomentar la participacion
de los usuarios en el abordaje de sus problemas de salud y en la toma de
decisiones compartidas respecto al tratamiento. Aunque los usuarios con
trastornos mentales también manifiestan preferencia por participar activamente
en dichas decisiones, son precisamente ellos quienes menos lo hacen en la

practica clinica.

OBJETIVO. Explorar las experiencias y percepciones de los usuarios de salud
mental con trastornos de ansiedad y psicoéticos, asi como de los cuidadores
familiares de estos ultimos, en relacion con la atencion sanitaria recibida, con

especial énfasis en su participacion en la toma de decisiones.

METODOLOGIA. Estudio cualitativo mediante analisis de contenido. Se
realizaron 9 grupos focales y 4 entrevistas en profundidad con usuarios con
trastornos de ansiedad (trastorno de ansiedad social, ansiedad generalizada,
panico con o sin agorafobia y trastorno obsesivo-compulsivo), sumando 51
participantes. Con usuarios con trastornos psicoéticos (trastorno delirante,
psicotico agudo transitorio, esquizofrenia y esquizoafectivo), se llevaron a cabo
5 grupos focales y 5 entrevistas (36 participantes). Ademas, se realizaron 3
grupos focales con familiares cuidadores de personas con trastornos psicoticos
(28 participantes).

RESULTADOS. En usuarios con trastornos de ansiedad, se identificaron tres
temas principales: 1) Diagndstico y psicoeducacion, 2) Opciones terapéuticas y
toma de decisiones compartidas, y 3) Afrontamiento del trastorno. En usuarios
con trastornos psicoticos, emergieron dos temas con cinco subtemas: 1) Toma
de decisiones compartidas, y 2) Entorno asistencial y estilos de practica clinica.
En los familiares cuidadores, se identificaron tres temas: 1) Funciones del

cuidador, 2) Demandas del cuidador y 3) Repercusiones del cuidado.
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DISCUSION. Se evidencia una participacion limitada tanto de usuarios como de
familiares en la toma de decisiones, lo cual representa un area de mejora clave
para avanzar hacia una atencibn mas centrada en las necesidades y

preferencias de quienes utilizan los servicios de salud mental.
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INTRODUCCION

Marco general

Tradicionalmente, en el campo de la salud mental ha prevalecido un modelo
biomédico que se ha centrado en el tratamiento de los sintomas y desde el que
el profesional sanitario mantenia un estilo paternalista y autoritario sobre las
decisiones en el abordaje del usuario. Esta tradicion surge de un modelo
manicomial en el que las personas con trastornos de salud mental eran recluidas
e institucionalizadas, a menudo de por vida, y privadas de cualquier decision

sobre su salud y su vida (Steinert et al., 2016).

En los afos 80, tiene lugar en Espafia la Reforma Psiquiatrica que supone el
cierre de los hospitales psiquiatricos tradicionales, la desinstitucionalizacion de
los pacientes, el establecimiento de la salud mental comunitaria y la entrada al
sistema sanitario de profesionales de otras disciplinas como la psicologia clinica
y el trabajo social (Espino, 2006). Este movimiento no es exclusivo del estado
espanol sino que Espafa se incorpora a un movimiento generalizado en
diferentes paises (Muijen, 2008; Steinert et al., 2016).

En esta transiciéon se incorpora un nuevo modo de hacer con los usuarios,
alineado con los principios de la atencion centrada en la persona y con el modelo
de recuperacion de la salud mental, que implica un abordaje integral, en el que
el objetivo principal no es el alivio de sintomas si no que la persona retome su
proyecto vital. Se hacen claves de la atencidén el empoderamiento de los usuarios
y la promocion de su autonomia y la participacion en la toma de decisiones sobre

su salud mental.

Sin embargo, esta transicion en Espafia no fue facil ni rapida por el marco politico
de la época marcado por una dictadura y el reflejo de esta en la organizacién
vertical de las instituciones, también en las sanitarias y, en particular con la
relacionadas con la salud mental (Novella, 2021). Este movimiento tuvo, por

tanto, dos motores, por un lado, uno proveniente del Estado, concretamente del
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Ministerio de la Gobernacion, la Direccion General de Sanidad y el Patronato
Nacional de Asistencia Psiquiatrica, inspirada en las recomendaciones de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el modelo de la psiquiatria
comunitaria anglosajona. Dicho motor sufrio el debilitamiento debido a la
desconfianza que genero en el propio régimen la democratizacién de la atencion
y movimiento asambleario entre profesionales y usuarios intrinsecos a los
cambios promovidos. El segundo motor nacié de los profesionales de la salud
mental de la época y el devenir de la psiquiatria social y comunitaria y
anglosajona en la antipsiquiatria y la psiquiatria democratica italiana que
impregno a la psiquiatria de un cariz militante e de ideologia progresista y con la
que el régimen politico fue muy represivo (Aparicio et al., 2024; Novella, 2021).
En definitiva, la falta de un entorno democratico limitd la efectividad de las
reformas psiquiatricas debido al protagonismo que se le daba a la participacion
de las decisiones sanitarias, no solo de los profesionales, si no de los usuarios.
Con el fin de la dictadura, la publicacién del Informe de la Comision Ministerial
para la Reforma Psiquiatrica (1985) y la aprobacion de la Ley General de
Sanidad (LGS) (Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, 1986)
marcaron un punto de inflexién en la atencién a la salud mental en Espana. A
partir de entonces, la asistencia psiquiatrica se integré en el sistema sanitario
general, con un enfoque orientado a la atencion integral y comunitaria en el

propio entorno del paciente.

Estos cambios se inspiraron en gran medida en la Conferencia de Alma Ata de
la Organizacion Mundial de la Salud (1978), que defendia la necesidad de
desarrollar estrategias de atencion primaria accesibles, no necesariamente
medicalizadas, y basadas en el aprovechamiento de los recursos comunitarios.
En la misma linea, la Carta de Ottawa (1986) reforz6 esta vision al subrayar el

papel activo de la poblacion en la promocion y gestidn de su salud.

Sin embargo, aunque estas declaraciones impulsaron politicas y medidas
institucionales relevantes, muchas de ellas se implementaron sin cuestionar de
forma real la centralidad del médico —y, en general, del aparato sanitario— en

la administracién de la salud, lo que supuso un distanciamiento respecto a los
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planteamientos originales (Martinez Sevilla, 2023; Novella, 2021; Salvador-
Carulla et al., 2020).

En la actualidad, se considera que existen razones éticas, clinicas y econdmicas
para que las personas usuarias del sistema de salud estén activamente
implicadas y participen tanto en las decisiones sobre su propia salud, como en
la implementacion del plan de actuacién acordado para el manejo de su
condicion de salud, por lo que esta practica estda cada vez mas presente en
diferentes ambitos (Consejeria de Salud, 2012; Hurtado, Nogueras, et al., 2020;
Hurtado, Quemada, et al., 2021). Respecto a las razones éticas hay que hacer
alusién al derecho de autodeterminacion (Adams et al., 2007; Slade, 2017) y de
autonomia (Elwyn et al., 2017; Storm & Edwards, 2013) que nos encontramos
en la Declaracion de Derechos Universales de 1948 (Wilson & Daar, 2013). En
la misma linea, la convencién de la Naciones Unidas (ONU) sobre los derechos
de las personas con discapacidad resalta la necesidad de una atencion centrada
en la persona y en sus derechos (Organizacién de las Naciones Unidas, 2006).
Esta convencién fue adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas
en 2006 y entre en vigor en 2008 y ratificada por la Unién Europea en 2010 y, en
total, por 156 estados en 2015 (Steinert et al., 2016). En Espafa, ademas, estos
derechos relacionados con los procesos sanitarios estan recogidos
principalmente en la Ley 41/2002, de Autonomia del Paciente, Documentacion
Sanitaria y Derechos y Deberes en Materia de Informacién, la cual integra los
principios del Convenio de Oviedo sobre Derechos Humanos y Biomedicina. En
el articulo 2 de esta ley (Principios basicos), en primer lugar, se reconoce que
la dignidad, la autonomia de la voluntad y la intimidad constituyen ejes rectores
en la gestion de la informacién y documentacién clinica (art. 2.1). En segundo
lugar, se establece que toda intervencion requiere el consentimiento informado
del paciente, entendido como un proceso que solo adquiere validez cuando se
proporciona informacion suficiente y comprensible; dicho consentimiento,
ademas, debe formalizarse por escrito en los supuestos que la ley determina (art.
2.2). Finalmente, se consagra el derecho del paciente a decidir libremente entre
las alternativas clinicas disponibles, una vez recibida la informacién adecuada
para fundamentar dicha eleccion (art. 2.3). Estos principios son desarrollados a
su vez en los articulos 4 (Derecho a la informacion asistencial), 8
Amelia
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(Consentimiento informado), 9 (Limites del consentimiento informado vy
consentimiento por representacion) y 10 (Derecho a la intimidad) de esta ley.
Asimismo, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema
Nacional de Salud, establece un marco legal orientado a la coordinacion vy
cooperacidn entre las Administraciones publicas sanitarias, con el fin de
garantizar la equidad, calidad y participacion social en el Sistema Nacional de
Salud.

En cuanto a las razones clinicas, resulta razonable considerar que los propios
usuarios son quienes mejor pueden evaluar si la eficacia de un tratamiento
compensa los posibles efectos secundarios (Adams et al., 2007). Ademas, las
investigaciones indican que los resultados suelen ser mas positivos cuando las
personas eligen sus tratamientos, ya que la participacion activa tiende a
aumentar la satisfaccion (Bot et al., 2014), facilitar la adherencia al tratamiento

y, en algunos casos, reducir la carga de los sintomas (Adams et al., 2007).

Por ultimo, desde una perspectiva econdmica, la participacion activa de los
pacientes contribuye a reducir el entusiasmo por terapias mas costosas cuya
eficacia es cuestionable (Adams et al., 2007). Ademas, en algunas areas como
la salud mental, ha sido asociada a menores tasas de hospitalizacion (Tempier
et al., 2013) y evolucién mas favorable del trastorno (Del Goleto et al., 2019).

Estas razones sustentan los impulsos politicos, sanitarios y comunitarios que
han promovido la implicacion de los pacientes en el proceso sanitario. La
Organizacion Mundial de la Salud, por su lado, defiende que dicha participacidn
mejora la calidad de la atencion y la seguridad del paciente (World Health
Organization, 2013). Por otro lado, dos organizaciones sanitarias lideres a nivel
internacional, NICE (Instituto Nacional para la Salud y la Excelencia Clinica) y
SIGN (Red Escocesa de Directrices Intercolegiales), fomentan en sus guias de
practica clinica, que son de referencia para nuestro sistema sanitario, un enfoque
centrado en la persona y la participacion de los pacientes (Department of Health,
2010, 2012; Drake etal., 2010; McCormack etal., 2010; McCormack &
McCance, 2016).
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Desde la comunidad y la ciudadania, han aparecido movimientos de pacientes
que abogan por una mayor implicacion en las decisiones sobre su salud y el
tratamiento, como, en el contexto internacional, People and Community Board
con su documento “Six principles for enganing people and communities” (People
and Communities Board, 2016b, 2016a). En Espafia, en la actualidad contamos
con entidades similares, como la Plataforma de Organizaciones de pacientes
que consigue la firma del convenio del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad en el que se reconoce la participacion efectiva de los pacientes en las
decisiones de salud (Convenio marco de colaboracion entre el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes, aprobado el 8 de noviembre de 2017, 2017). Sin embargo, en el
contexto espafiol, se cuenta con menor tradicion historica de constitucion y
consolidacion de asociaciones (Jovell & Navarro-Rubio, 2009). El movimiento
asociativo de pacientes fue obstaculizado por la dictadura militar que prohibia el
asociacionismo ciudadano y que ademas generaba un clima incompatible con
cualquier iniciativa asociacionista (ausencia de educacion civica, modelo
paternalista de relacion entre gobierno y gobernados, predominio de la esfera
politica sobre los ambitos propios de la sociedad civil, la fragmentacion territorial,
prevalencia de un modelo de relacién asimétrica, marcado por el paternalismo
del profesional frente al paciente) (Jovell & Navarro-Rubio, 2009). Con la llegada
de la transicion democratica, la actividad asociativa se orient6 hacia ambitos mas
politicos y sindicales, y mas adelante, tuvieron lugar las iniciativas de
representacion de pacientes y voluntariado en salud (Jovell & Navarro-Rubio,
2009).

En el campo de la salud mental, la emergencia del movimiento asociacionista en
salud mental tuvo lugar durante los afios setenta y ochenta coincidié con el auge
de los discursos democraticos y de ciudadania en la Espafia de la transicion
(Novella, 2021). Las asociaciones de usuarios y familiares contribuyeron a
visibilizar las carencias del sistema manicomial, impulsaron el debate politico y
reclamaron el reconocimiento de los pacientes como sujetos de derechos
(Martinez Azumendi, 2021). En la actualidad, el movimiento asociativo ha
favorecido un progresivo empoderamiento de los usuarios y sus familias
incorporandose a multitud de acciones relacionadas también en el ambito politico
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e institucional (Confederacion SALUD MENTAL Espafia, 2024; Martinez
Azumendi, 2021). Aunque en un inicio las asociaciones estaban formadas
principalmente por familiares, con el tiempo fue consolidandose el movimiento
en primera persona, que situé a los propios usuarios en un lugar central. Este
proceso adoptd distintas formas: en algunos casos, a través de posiciones
préximas al movimiento libertario y criticas con el discurso familiar, percibido
como demasiado cercano a la perspectiva profesional y, por tanto, reproductor
del estigma social en salud mental; en otros, mediante la creacion de estructuras
asociativas orientadas a una mayor representacion de las personas
diagnosticadas (Martinez Sevilla, 2023). Un ejemplo de esto ultimo es la
Confederacion SALUD MENTAL Espafia que cambia su antiguo nombre,
Confederacion Espafiola de Agrupaciones de Asociaciones de Familiares,
FEAFES, con el objetivo de resaltar el protagonismo de los propios usuarios y
sus propositos de la lucha por una implicacion real y efectiva de las personas
que utilizan el sistema sanitario en la toma de decisiones a todos los niveles del
sistema, publico o privado (Confederacion SALUD MENTAL Espania, s.f.). Sin
embargo, aun se esta lejos se reconocen algunos obstaculos para el movimiento
asociativo, como la fragmentacion del movimiento asociativo, la escasez de
recursos, la falta de reconocimiento pleno por parte de profesionales y gestores,
y el riesgo de reducir la participacién a un papel meramente simbdlico (Desviat,
2011; Martinez Sevilla, 2023; Munarriz Ferrandis, 2013).

No obstante, no son pocas las implicaciones asociadas a una mayor
participacion del parte de los usuarios en la atencién a la salud mental. De este
cambio en el modelo de atencidn, podrian derivarse implicaciones individuales,
relacionadas con la autonomia, la satisfaccion, el empoderamiento y el bienestar;
y también consecuencias estructurales, relacionadas con la politica sanitaria y la

configuracion de servicios accesibles, inclusivos y efectivos.

Sin embargo, varios retos se presentan en el ambito de la salud mental. Por un
lado, como ya se ha mencionado, la tendencia historica a una relacion meédico-
paciente en el que el protagonista en la toma de decisiones era el médico y el
Estado. En este sentido, factores individuales, institucionales y sociales pueden

estar obstaculizando el abandono de este rol. Por otro lado, la variabilidad del
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sufrimiento psiquico clasificado en diferentes trastornos mentales, incluida la
variabilidad de las manifestaciones de las personas al que se les ha adjudicado
el mismo diagnéstico y las diferentes fases por las que atraviesan las personas

con determinados trastornos mentales.

Marco conceptual

Atencion centrada en el paciente

La atencion centrada en el paciente es un indicador de calidad de la atencion en
salud desde ultima mitad del siglo pasado (Epstein & Street, 2011). Langbern
(2019), en una revision del concepto original de Mead y Bower (Mead & Bower,
2000), concluye que el concepto contempla seis dimensiones:
1) Paciente como persona (implica comprender la experiencia de la
enfermedad en base al contexto de la persona y el significado personal)
2) Biopsicosocial (supone integrar aspectos no médicos de la condicién por
la que solicita ayuda);
3) Compartir poder y responsabilidad en las decisiones sobre el abordaje
4) Alianza terapéutica (relacion médico-paciente como prioridad y acuerdo
en objetivos)
5) Atencién coordinada (atencion sanitaria integrada y cohesionada)
6) Meédico como persona (influencia de valores y bagaje personal del médico
en la atencion que ofrece). Es esta ultima, el aspecto que menor
relevancia parece tener en la conceptualizacion actual de la atencion

centrada en el paciente.

El concepto de atencion centrada en el paciente, ademas, ha ido derivando a
otros conceptos como atencion centrada en la persona, siendo este término de
mayor uso en la actualidad (Langberg et al., 2019). Aunque en el presente
trabajo se usaran ambos términos de manera equivalente, se han establecido
algunas diferencias entre atencion centrada en el paciente y atencion centrada
en la persona (Hughes et al., 2008), afiadiendo un nuevo matiz a este ultimo
concepto: mientras que el objetivo de la atencién centrada en la persona es una

vida significativa dirigida a los valores de la persona, atendiendo a la persona en
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su totalidad, el objetivo de la atencidn centrada en el paciente es una vida

funcional partiendo de su condicién de salud (Hakansson Eklund et al., 2019).

Toma de decisiones compartidas

La toma de decisiones compartidas (TDC) no solo es un concepto relacionado
con la atencidn centrada en la persona, sino que esta incluido en ésta (Barry &
Edgman-Levitan, 2012; Langberg et al., 2019). Siguiendo las seis dimensiones
identificadas en el concepto atencion centrada en la persona comentadas en el
apartado anterior, la TDC estaria dentro de la dimension “compartir el poder y
responsabilidad” (Langberg et al., 2019).

Este concepto comenzé a utilizarse en la década de los 80, cobrando mayor
relevancia en la década de los 90 (Elwyn et al., 2017). Ha sido definido como un
proceso de colaboracidn entre paciente y profesional sanitario en las decisiones
relacionadas con la salud en el que se tienen en cuenta las preferencias y valores
del paciente en la eleccion del tratamiento. Se trata de una comunicacion
bidireccional entre el paciente y el profesional sobre los aspectos positivos y
negativos de cada una de las opciones terapéuticas donde se ponen de
manifiesto los valores y preferencias del paciente. Ademas, la TDC es un
proceso que va evolucionando a lo largo de los encuentros (Rapley, 2008). Si
consideramos un continuo que va desde una actitud paternalista, en la que el
profesional decide el tratamiento sin consultar ni explicar al paciente, hasta el
extremo opuesto, donde la actitud profesional se basa en la plena autonomia del
paciente —siendo este quien toma las decisiones y el profesional actua solo
como prescriptor—, la TDC se situaria en puntos intermedios entre ambos

extremos, adoptando diversas formas (Kon, 2010).

Charles (1997) describi6 las tres caracteristicas de este proceso: 1) implica, al
menos, a dos participantes que son paciente y profesional sanitario, 2) ambas
partes discuten sobre el tratamiento preferido, y 3) se llega a un acuerdo sobre
el tratamiento a implementar que también puede ser posponer activamente la

decision. Montori (2017) afiade un nuevo componente: es una relacion continua
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entre el equipo clinico y el paciente. Ha sido sefalado también que,
especialmente en el sector publico, la TDC requiere la participacion de otras

partes, como familiares o cuidadores (Aoki et al., 2019; Goscha & Rapp, 2015).

Por su lado, Makoul y Clayman (2006) tras la revision de 161 articulos sobre la
conceptualizacion de la TDC, propone que este proceso esta compuesto por 9
elementos claves:
- Definir y explicar el problema de atencién médica;
- Presentar alternativas de tratamiento;
- Analizar los pros y los contras de cada alternativa (beneficios, riesgos,
costos);
- Aclarar los valores y preferencias del paciente;
- Analizar la capacidad y la autoeficacia del paciente;
- Presentar el conocimiento cientifico sobre la condicidn y las alternativas y
hacer recomendaciones en base a este;
- Verificar y aclarar la comprension del paciente;
- Tomar la decisidn o aplazarla explicitamente;

- Organizar el seguimiento.

De estos elementos, el autor sugiere que los esenciales serian el intercambio de
informacion entre paciente y sanitario, compartir las preferencias por cada una
de las opciones de tratamiento y el acuerdo tras la discusion de las diferentes

opciones.

Coulter & Ellins (2006) desempefan una labor muy importante en el desarrollo
conceptual de la TDC. En su trabajo, describen los resultados de la revision que
realizan definiendo la TDC como un proceso de colaboracion entre clinico y
paciente en el que se consideran las opciones con evidencia a través de una
liberacidn conjunta que tiene también en cuenta los valores y preferencias del
paciente. Describen el solapamiento de este concepto con otros mas conocidos
como el consentimiento informado y la comunicacion de riesgos y reportan que
no existe una aproximacion conceptual universal de la TDC en algunos campos,

como la salud mental.
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En el panorama internacional, en Reino Unido, se establecié el Shared Decision-
Making Collaborative que es un grupo de organizaciones e individuos que intenta
impulsar y mejorar el uso de la TDC en Reino Unido (Joosten et al., 2008).
También, en 2010, tuvo lugar un seminario global en Salzburgo por
representantes de 18 paises que se centré en la TDC (Salzburg Global Seminar,
2011). En Espafa, no es hasta el 2022 cuando se formula una estrategia
nacional para la promocion de la TDC en salud. GuiaSalud, organismo del
Sistema Nacional de Salud encargado de la elaboracion, difusién y uso de GPC,
elaboro el manual Aplicacion de las recomendaciones de las GPC a la TDC, con
el objetivo de que las nuevas GPC incluidas en GuiaSalud incluyeran
recomendaciones para la TDC (Grupo de trabajo del Manual Metodologico de
Aplicacion de las recomendaciones de las guias de practica clinica a la toma de
decisiones compartida, 2022). No obstante, se trata de una iniciativa

relativamente reciente (Perestelo-Perez et al., 2022).

Contexto sanitario

La salud mental comunitaria

Desde la aprobacion de la LGS (Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad,
1986) y el documento de la Reforma Psiquiatrica y de Salud Mental, se establece
como prioritaria la atencion comunitaria y ambulatoria de los problemas de salud
mental y se organiza la atencion en una serie de niveles. Esta organizacion se
ha ido reforzando por las diferentes Estrategias de Salud Mental del Sistema
Nacional de Salud (Ministerio de Sanidad, 2022), asi como por las Estrategias
de Salud Mental del Servicio Andaluz de Salud (Servicio Andaluz de Salud,
2016). Estos niveles de atencidén contemplan a la Atencion Primaria (AP) como
el primer nivel; el segundo, a las unidades de salud mental comunitaria (USMC);
y el tercero, a las unidades de hospitalizacion, de rehabilitacion, las comunidades

terapéuticas y otras unidades de mayor especializacion.

La AP como primer nivel de la atencion supone que la atencién de los usuarios
de salud mental y sus familias también se contempla en los centros de salud por
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parte de la medicina y enfermeria de familia y comunitaria con funciones de
identificacion, valoracion, realizacion de intervenciones de baja intensidad vy, si
procede, derivacion. Las USMC son el eje vertebrador del sistema de salud
mental, desde el cual se presta asistencia ambulatoria por parte de profesionales
especialistas en salud mental, como psiquiatras, psicélogos clinicos, enfermeras
especialistas en salud mental y trabajadores sociales. Las labores son de
evaluacion, tratamiento y seguimiento. Son en las USMC, por tanto, donde se
prestara la mayor parte de la atencidn sanitaria de la salud mental. Solo cuando
la situacion clinica y psicosocial del usuario sobrepasen los recursos de estas
unidades ante la presencia de una desestabilizaciéon o fase de crisis, seran
derivados a los dispositivos que ofrecen una intervencién de mayor intensidad,
conocidos como de tercer nivel, y que trabajan en coordinacién con la USMC.
Tras una mejora o estabilizacion de la situacion, el usuario sera de nuevo

atendido en sus USMC de referencia.

Estos dispositivos de tercer nivel ofrecen una intervencion intensiva que puede
requerir la asistencia diaria 0 muy frecuente al dispositivo o, incluso, el ingreso
hospitalario. La hospitalizacion psiquiatrica, por tanto, es considerada un
momento terapéutico mas, a diferencia de cdmo se venia considerando antes de
la Reforma psiquiatrica que era un fin en si misma. En cualquier caso, se trata
de un contexto que, con el objetivo de garantizar un entorno seguro en las fases
de agudizacion, contempla medidas de control y supervision, como control de las
salidas, de visitas y la posibilidad de aplicar medidas de contencién cuando es
necesario proteger al paciente y a su entorno. Para reducir al maximo las
consecuencias negativas de la hospitalizacion, el tiempo de ingreso sera lo mas
breve posible, se favorecera que la persona de su consentimiento para los
procedimientos llevados a cabo durante el ingreso y se reducira al maximo el uso
de medidas coercitivas. El hospitalismo -reaccion psiquica, fisica y emocional
consistente en apatia, pérdida de iniciativa y de identidad, desvinculacion social,
resignacion y deterioro de habitos personales asociados en estancias
prolongadas en entornos sanitarios (Foucault, 2018)-, la presencia de sintomas
de estrés postraumatico, el desafio que supone para la relacién terapéutica, el
estigma o el uso de medidas coercitivas durante el ingreso son algunas de las
consecuencias negativas asociadas a las hospitalizaciones largas e involuntarias
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(Chieze et al., 2019; Chow & Priebe, 2013; Gleerup et al., 2019; Hurtado, Villena-
Jimena, et al., 2021; Krieger et al., 2018; Saya et al., 2019), ademas de suponer

una amenaza para los derechos de las personas.

Esta organizacion del sistema de salud mental se hace en aras de promover la
autonomia del paciente. Nace cogida de la mano de la atencion centrada en la
persona, la participacion del usuario en el proceso de atencién sanitaria, la TDC
y el modelo de recuperacion (Storm & Edwards, 2013). Asimismo, implica la
consideraciéon de un modelo biopsicosocial de los trastornos mentales, la
diferenciacion entre la recuperacion clinica y la recuperacién social, y, sobre
todo, el respeto por los derechos de las personas con problemas de salud mental
(Ministerio de Sanidad, 2022; Servicio Andaluz de Salud, 2016).

A pesar de los avances conseguidos en el desarrollo del modelo comunitario de
atencion a la salud mental, el paso del tiempo ha evidenciado deficiencias que ,
en palabras de algunos autores, han generado un desencanto (Novella, 2021).
En la ultima década, las politicas de austeridad derivadas de la crisis econémica
han provocado la descapitalizacion de los servicios publicos, el aumento de la
transferencia a centros privados y concertados, la desinversion comunitaria y un
presupuesto orientado mayoritariamente al ambito hospitalario (Julia-Sanchis
et al., 2020). Este contexto ha dificultado la consolidacion de un sistema centrado
en la comunidad, limitando la capacidad de respuesta frente a las necesidades

reales de las personas.

Los problemas se hacen visibles en distintos niveles. En cuanto a la participacion
de los usuarios, apenas existen experiencias consolidadas de TDC, planificacion
anticipada o voluntades anticipadas psiquiatricas (Julia-Sanchis et al., 2020).
Tampoco las USMC favorecen suficientemente espacios de implicacion fuera del
ambito sanitario ni fomentan el autocuidado autonomo sin necesidad de

respuesta sanitaria (Fernandez & Serra, 2020).

Respecto a las intervenciones y la practica clinica, la ausencia de equipos

asertivos comunitarios y de asistencia aguda domiciliaria mantiene el riesgo de

institucionalizacidén, sobremedicalizaciéon y uso de medidas coercitivas (Julia-
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Sanchis et al., 2020). Se hacen necesarios mayor generalizacion de modelos
biopsicosociales y de recuperacion en lugar de reduccionistas y
estigmatizadores, con mayor oferta de intervenciones psicologicas vy
psicosociales, de rehabilitaciéon y de apoyo social profesional y no profesional y
que, ademas, estén concentradas en las USMC y no en dispositivos
hospitalarios, cerca del entorno natural de las personas y con el apoyo de su red
social informal (Desviat, 2011; Fernandez & Serra, 2020; Lopez-Alvarez, 2024).
En el plano organizativo, persiste una concentracion de poder en las direcciones
médicas de los hospitales generales, en detrimento de las unidades de gestion
clinica de salud mental y del propio Plan Andaluz de Salud Mental, que cuenta
con escasa capacidad de actuacion (Desviat, 2011; Lopez-Alvarez, 2024). La
falta de cohesidn y cooperacion con otros recursos comunitarios, como FAISEM
y Atencion Primaria, acentua la fragmentacion entre los diferentes servicios
(Lopez-Alvarez, 2024).

Trastornos mentales comunes y trastornos mentales graves

Hay una amplia variedad de condiciones mentales que pueden motivar la
atencion en salud mental. Una clasificacion frecuentemente usada es la que
diferencia los trastornos mentales comunes de los trastornos mentales graves
(Steel et al., 2014).

Por un lado, dentro de los trastornos mentales comunes entrarian, como su
propio nombre indican, aquellos trastornos con mayor prevalencia y de una
gravedad leve-moderada. Se contemplarian, por tanto, la mayoria de los
trastornos del espectro ansioso y depresivo y cuyo abordaje, en muchos casos,

se haria en Atencién Primaria.

Por otro lado, los trastornos mentales graves serian de menor prevalencia, y se
caracterizarian por una duracién mas prolongada, con mayor interferencia en el
funcionamiento de la persona, con un prondstico mas incierto y con mayor
necesidad de apoyo por las personas de su entorno y asi como de recursos del
sistema sanitario y social. Normalmente, los diagndsticos que suelen reunir estas
caracteristicas son los trastornos psicoticos en cualquiera de sus formas, los
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trastornos bipolares, los trastornos ansioso-depresivos graves de curso cronico
y recurrente, y algunos trastornos de personalidad (Lorine et al., 2015; Servicio
Andaluz de Salud, 2020). Sin embargo, no todas las personas con estos
diagnosticos son considerados pacientes con trastorno mental grave.
Concretamente, el Servicio Andaluz de Salud y la NICE establecen las
caracteristicas de este perfil y la organizacién de los recursos dirigidos a atender

a estos pacientes (Hurtado et al., 2021).

Dentro de los trastornos mentales graves es posible que se de en algun momento
la presencia de sintomas en los que la persona pierda el contacto con la realidad
y Su juicio y capacidad volitiva se vean mermados. Normalmente, la presencia
de sintomatologia psicotica aguda viene acompafnada de estas caracteristicas.
También la presencia de un deterioro cognitivo significativo presente en algunas
personas con trastorno mental grave, como esquizofrenia o trastorno bipolar
(American Psychiatric Association, 2014; Bora et al., 2010; Heilbronner et al.,
2016) pueden mermar la capacidad de decision. Es, por tanto, en el caso de
estos pacientes en los que su participacion puede verse amenazada en algun

momento del proceso de atencion sanitaria.

El modelo de recuperacion en salud mental

Con la desinstitucionalizacion, el modelo de recuperacion se ha impuesto en el
ambito de la salud mental (Sampietro et al., 2023). Este modelo surge, por un
lado, del movimiento estadounidense de personas con trastornos mentales que
luchan por la autodeterminacion y en contra de los ingresos involuntarios y los
tratamientos forzosos (Webb, 2012). Por otro lado, se fundamenta en un cuerpo
de investigaciones que cuestiona la idea de la cronicidad de los trastornos
mentales (Davidson & Roe, 2007).

Este modelo se ha consolidado como un principio organizativo de los servicios
de salud mental a nivel internacional, incluyendo Espafa (Ministerio de Sanidad,
2022; Sampietro et al., 2023). Ademas, es congruente con la definicién de salud

de la OMS, segun la cual la salud no se limita a la ausencia de trastornos, sino
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que implica un enfoque integral que promueve el bienestar y la recuperacion de

las personas.

Para operacionalizar este concepto, se desarrollé el modelo CHIME, el cual
define la recuperacion en términos de cinco elementos clave: un sentido positivo
de uno mismo, la construccién de una vida significativa, el empoderamiento, la
esperanza y el optimismo con respecto al futuro, y la conexion con la comunidad
(Davidson & Roe, 2007; Leamy etal., 2011; Van Eck etal.,, 2018). En
consecuencia, el abordaje sanitario debe considerar los valores, preferencias y
proyecto vital del usuario, asi como la participacién de familiares y allegados en
el proceso de recuperacion. Desde esta perspectiva, la intervencion eficaz no
solo se centra en la remision de los sintomas y la funcionalidad, sino en la

promocién de la recuperacion personal (Penas et al., 2020).

Asi, el modelo de recuperacion esta estrechamente vinculado a los enfoques
de atencidén centrada en la personay TDC, destacando la importancia de las
interacciones colaborativas entre los profesionales de salud mental, las personas

con problemas de salud mental y sus familias (Duncan et al., 2010).

Abordaje de los trastornos mentales

El abordaje de los trastornos mentales contempla como tratamientos de primera
linea y eficaces intervenciones psicoterapéuticas y/o psicofarmacolégicas. Son
las guias de practica clinica documentos de referencia en los que se recogen las
distintas intervenciones psicofarmacolégicas y psicoterapéuticas que deberian
deben ofrecérsele a los usuarios en funcién del nivel de evidencia demostrada.
En el caso de algunos trastornos mentales es frecuente disponer de varias
intervenciones con similar nivel de eficacia. En estos casos, son las preferencias
del usuario en base a sus necesidades y valores las que deben primar en esta

eleccion.

En el caso, por ejemplo, de los trastornos depresivos, los trastornos de ansiedad
o el trastorno obsesivo-compulsivo, las guias de practica clinica de mayor

prestigio, desde un modelo de atencién por pasos, contemplan que sea el

Amelia
Villena
Jimena

29



paciente el que elija entre la intervencion psicofarmacologica y la intervencion
psicoterapéutica en base a sus preferencias (Garcia-Herrera Pérez-Bryan et al.,
2011, 2015; National Collaborating Centre for Mental Health, 2006; National
Institute for Health and Care Excellence, 2011, 2022).

En el caso de las personas con trastornos mentales graves, dado que el
tratamiento en la mayoria de las ocasiones es a largo plazo, se hace fundamental
conseguir el compromiso del paciente (Salyers et al., 2009). Para ello, se hace
necesario dar a conocer las diferentes opciones de tratamiento con los diferentes
modelos de administracion (oral, inyectable) y los posibles efectos secundarios

de cada uno (Lieberman et al., 2005).

En lo que respecta a las intervenciones psicoterapéuticas eficaces, ya sean las
destinadas a los trastornos mentales comunes como a los graves, que suelen
ser las de orientacibn conductual o cognitivo-conductual, requieren una
implicacién activa en el proceso psicoterapéutico que se traduce en la realizacion
de tareas entre sesiones, que pueden resultar emocionalmente exigentes
(Hurtado et al., 2023). Por tanto, si el propio usuario decide realizar una terapia
en particular, se encontrara mas motivado para participar en la misma, y esto
tendra un impacto positivo en los resultados, sobre todo en los trastornos
mentales comunes (Chong et al., 2011; Vergouwen et al., 2003).

El sistema de cuidados informales

Uno de los efectos de la desinstitucionalizacion de los usuarios tras la Reforma
Psiquiatrica ha sido la aparicion de redes de cuidados informales (Lohrasbi et al.,
2023). En este sentido, los familiares cercanos al paciente asumen
principalmente esta responsabilidad. Un estudio realizado en diversos paises,
incluida Espafa, encontré que los cuidadores familiares de pacientes con
esquizofrenia y trastorno bipolar dedicaban en promedio 38 horas semanales a
estas tareas (Blanthorn-Hazell et al., 2018).

La atencion centrada en la familia, variante del concepto atenciéon centrada en la
persona, se refiere precisamente a la implicacion de los familiares cuidadores
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como colaboradores en el proceso de atencidon sanitaria (Hsiao et al., 2019;
Moradian, 2018). Es un concepto mayormente utilizado en la atencién sanitaria
a nifos y adolescentes que se estd ampliando a otras poblaciones, como,
personas mayores con deterioro cognitivo (Welch etal., 2022). Dado los
continuos cuidados que requieren determinados usuarios con trastornos
mentales graves justifican también la ampliacion del concepto a pacientes

adultos y, en concreto, a este tipo de poblacion (Hsiao et al., 2019).

También el modelo de recuperacion establece que los cuidadores deben ser
considerados parte del proceso asistencial del usuario al que cuidan (Davidson
& Roe, 2007). Ademas, las politicas y programas sanitarios han reconocido a los
cuidadores como un elemento central en la atencién a la psicosis (Awad &
Voruganti, 2008; Poon etal., 2018; Sin etal., 2021; The Squizophrenia
Comission, 2012). La evidencia sobre tratamientos eficaces también respalda las
intervenciones familiares en los trastornos psicoticos (Garcia-Herrera Pérez-
Bryan et al., 2019; National Collaborating Centre for Mental Health, 2014). Sin
embargo, aun son escasos los estudios que profundicen en la experiencia de los
cuidadores familiares de pacientes con psicosis y en la respuesta del sistema

sanitario ante sus necesidades en nuestro contexto.

La participacion del usuario de salud mental en el proceso

sanitario

En el ambito de la salud mental, cuando se hace referencia a la participacion del
usuario en su proceso sanitario, se alude a la atencion centrada en la persona,
la TDC y el modelo de recuperacion. Estas aproximaciones defienden la
autonomia, la autodeterminacion y una atencion basada en las necesidades y

preferencias de las personas con problemas de salud mental.

Dado que estos enfoques comparten un marco legal e institucional comun, asi
como un cuerpo de investigaciones interrelacionado, resulta dificil atribuir cada

aspecto a un modelo especifico de forma exclusiva. Por ello, en el presente
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trabajo se utilizara el concepto de participacion como el elemento central y

unificador de estas perspectivas.

Marco legal e institucional

En el marco internacional, la ONU (2006) y la OMS (Organizacion Mundial de la
Salud, 2022) establece las directrices para que los planes estratégicos de salud
mental en Espafia establezcan una atencioén centrada en la persona, basada en

la comunidad, orientada en la recuperacion y basada en derechos.

De este modo, la Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de Salud
2022-2026 recoge entre sus lineas estratégicas la “Linea 1: Autonomia y
derecho. Atencion centrada en la persona” (Ministerio de Sanidad, 2022). El
objetivo 1 de esta linea, entre otras cuestiones, contempla garantizar la
participacion activa de la persona en lo concerniente a si misma, en todas las
fases de la atencion; promover la planificacion de decisiones anticipadas;
sustentar la practica de la atencion en la voluntad de la persona, evitando
tratamientos involuntarios salvo excepciones; facilitar la autonomia y vida
independiente; y establecer vias de participacion entre los diferentes
departamentos de la Administracion General del Estado y las organizaciones del
ambito asociativo para el disefio de politicas publicas. Los gobiernos regionales
también establecen estos mismos objetivos en los planes autondmicos
(Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha, 2018; Conselleria de Sanidad
Universal y Salud Publica, 2016; Generalitat de Catalunya, Departament de
Presidéncia, 2017; Servicio Andaluz de Salud, 2016).

Concretamente, en el lll Plan Integral de Salud Mental de Andalucia 2016-2020
(PISMA 1l1I), se definen estrategias y acciones que promueven una atencion
sanitaria que coloca al individuo en el centro del proceso, fomenta la TDC vy
garantiza la participacion activa de los usuarios en la gestién y evaluacion de los
servicios de salud mental (Servicio Andaluz de Salud, 2016). El Informe del
Grupo de Derechos Humanos y Salud Mental de Andalucia, vinculado al Plan

Integral del Salud Mental, establece la necesidad de iniciativas orientadas a
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mejorar el respeto a la libre toma de decisiones de las personas con un
diagndstico de salud mental, sobre todo en situaciones de especial
vulnerabilidad. Es por ello que desde el PISMA Ill se promueve el uso de la
Planificacion Anticipada de Decisiones en Salud Mental (Escuela Andaluza de
Salud Publica, 2020) una herramienta dirigida a preservar el derecho de las
personas a que su autonomia sea respetada en situaciones de incapacidad
transitoria. Se trata de un documento que pueden rellenar los usuarios, solos o
con el profesional, que se recoge en la historia clinica del paciente y en el que
se ponen por escrito las preferencias del usuario respecto a las actuaciones de
los profesionales, personas a avisar, visitas permitidas, preferencias
relacionadas con la medicacion o en el caso de medidas coercitivas, respecto a
los profesionales o los habitos personales (Escuela Andaluza de Salud Publica,
2020).

Ademas de los planes de decisiones anticipadas en salud mental, otras
herramientas han sido disefiadas desde el contexto sanitario espanol basadas
en modelo de recuperacion y en la atencidn centrada en la persona y que han
sido inspirados en la Guia para los servicios de salud mental (World Health
Organization, 2025). Estas incluyen los planes individualizados de tratamiento
(Servicio Andaluz de Salud, 2020), los grupos de apoyo mutuo y los programas
de paciente experto (Escuela Andaluza de Salud Publica, 2025) y los manuales
para el paciente sobre recuperacion (Sampietro & Gavalda, 2018). No obstante,
existe variabilidad entre comunidades auténomas en cuanto a la disponibilidad y

uso de todas estas herramientas (Sampietro et al., 2023).

Particularidades de la participacion de los usuarios de salud mental

El campo de la salud mental enfrenta dos desafios principales relacionados con
la participacion, estrechamente relacionados entre si. Por un lado, la atencion en
salud mental ha estado tradicionalmente marcada por un estilo dominante y
paternalista, aun evidente en las medidas de contencidén utilizadas en las
unidades de hospitalizacion (Simmons & Gooding, 2017). Por otro lado, la

heterogeneidad en la gravedad y evolucion de los diferentes trastornos de salud
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mental (Hamann et al., 2016; Simmons & Gooding, 2017). Sobre todo, en el caso
de los trastornos psicoticos, se pueden dar dos momentos que amenacen esta
participacion. Uno de ellos es la fase de mayor prevalencia de sintomatologia
aguda en la que el juicio y la capacidad volitiva pueden verse deterioradas. En
esta fase pueden hacerse mas probable las hospitalizaciones involuntarias y el
uso de medidas coercitivas que generan relaciones de poder desiguales que
entran en contradiccion y desafian la participacion en la toma de decisiones
(Simmons & Gooding, 2017; G. Stacey et al., 2016). El otro de ellos, el deterioro
cognitivo y metacognitivo asociado a algunos trastornos mentales graves
crénicos también desafia la participacion de los usuarios con este perfil en la
toma de decisiones (Chahooei et al., 2025; Chan & Mak, 2012; Hurtado et al.,
2016).

Estos desafios han impulsado investigaciones dirigidas a clarificar algunos
conceptos relacionados con la participacion. La atenciéon centrada en la persona
o en el paciente en la salud mental (Akhtar et al., 2021), es un reto sobre todo
con respecto a los ambientes hospitalarios en los que esta permitido el uso de
medidas coercitivas (McKay et al., 2021). A partir de un analisis tematico de
estudios sobre la atencion centrada en la persona en ambientes hospitalarios,
se han identificado cuatro elementos clave, sobre los que se ha disehado el
modelo RAlse. Estos elementos serian la comunicacion abierta y directa que
incluya el intercambio de informacion, el desarrollo de estrategias para abordar
la pérdida de control y fomentar la eleccion, las relaciones respetuosas entre los
profesionales y los usuarios, y sentir el espacio fisico como seguro (McKay et al.,
2021).

En el caso de la TDC, el modelo SDM-psy pretende operativizar este proceso en
esta area aludiendo como base a la relacion de confianza entre profesional y
paciente (Gurtner etal., 2021). Establece tres fases principales: inicio del
proceso, evaluacion cooperativa, y toma de decision y seguimiento. Zisman et
al. (2017) realizaron una revisidon sistematica con el objetivo de conocer los
elementos mas importantes de la TDC en salud mental e identificaron como
componente principal el intercambio de informacion. Otros elementos
importantes fueron: explorar y tener en cuenta las preferencias y valores de los
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pacientes, fomentar el dialogo en el paciente, fomentar una planificacion del
cuidado compartido, aumentar la motivacion y fomentar la participacién de los

pacientes en el establecimiento de objetivos (Zisman-llani et al., 2017).

En este contexto, Gurtner et al. (2020) proponen dos conceptos alternativos que
pueden adaptarse mejor a estos escenarios: la toma de decisiones con apoyo y
la coproduccion. La toma de decisiones con apoyo implica ofrecer ayuda para
tomar decisiones, no solo en cuestiones relacionadas con la salud mental, sino
también en areas como vivienda, finanzas o relaciones personales. La
coproduccion se basa en un reparto equitativo del poder entre los profesionales
de la salud y los usuarios, un modelo en el que profesionales y pacientes
mantienen interaccion y comunicaciones eficaces dirigidos a la coplanificacion,
coejecucion y coevaluacion de los servicios del sistema de salud en igualdad de
condiciones (Batalden et al., 2016; P. Fisher, 2016). A diferencia de la TDC, que
puede mantener intactas ciertas desigualdades de poder, la coproduccién busca
abordar directamente este desequilibrio, entendiendo a profesionales y
pacientes como socios ya que lo contrario seria perjudicial para la recuperacion
(P. Fisher, 2016).

Los usuarios quieren participar en el proceso sanitario

Uno de los hallazgos mas relevantes y que dan sentido a promover la
participacion del usuario en su proceso sanitario en este campo es que los
usuarios de salud mental con diferentes diagndsticos prefieren participar en la
toma de decisiones (Adams et al., 2007; Aoki et al., 2022; Burns et al., 2021; De
las Cuevas & Penate, 2014, 2016; Drivenes et al., 2020; Gurtner et al., 2021;
Park et al., 2014; Patel & Bakken, 2010; Ramos-Garcia et al., 2021; Rodenburg-
Vandenbussche et al., 2020; Schladitz et al., 2023; Shields et al., 2019). A pesar
de esta preferencia, la percepcion de los usuarios es que participan menos de lo
que les gustaria (Carrotte et al., 2021). En un estudio de Cuevas y Pefate (2014)
en el que se administré la escala SDM-Q-9 a usuarios de salud mental con
diferentes diagnosticos atendidos de forma ambulatoria, indicaron un bajo nivel

de participacion, siendo tener diagnostico de esquizofrenia y mayor edad las
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variables que predijeron una puntuacion mas baja, mientras que una actitud
positiva hacia los farmacos y un mayor nivel de autoeficacia aumentaban la
probabilidad de mayor TDC.

En cuanto a los trastornos de ansiedad, diagnostico mas frecuente en salud
mental, estudios cualitativos con pacientes con diferentes trastornos de ansiedad
y trastorno obsesivo-compulsivo (Hurtado, Villena, etal., 2020; Rodenburg-
Vandenbussche et al., 2020) mostraron que estos creian que la TDC deberia ser
una practica comun. Esta creencia estaba relacionada con la autonomia que
tenian sobre sus propios cuerpos y con el sentido de responsabilidad por los
tratamientos. Sin embargo, la TDC es uno de los ingredientes menos frecuentes
de la atencién colaborativa en salud mental en los programas de depresion y
ansiedad (Menear et al., 2020). Liebherz et al. (2015) reportaron que la mayoria
de los pacientes con trastornos de ansiedad tenian necesidad de mas
informacion y de participacidén en la toma de decisiones, especialmente en lo que
respecta al inicio de la psicoterapia y el tipo de tratamiento a recibir. Ramos-
Garcia et al. (2021), en un estudio realizado con individuos diagnosticados con
trastorno de ansiedad generalizada, también encontraron que la mayoria preferia
un rol activo o colaborativo en la toma de decisiones, pero el 53% no lo percibia
asi. Ademas, los usuarios expresaron su deseo de recibir mas informacion sobre
su trastorno, grupos de autoayuda y opciones terapéuticas. Por lo tanto, la
investigacion sobre programas de atencion colaborativa en el contexto de la
atencion a personas con trastornos de ansiedad indica que la TDC no es la

norma (Menear et al., 2020).

Los usuarios diagnosticados de trastornos mentales graves también se quejan
de que no reciben este tipo de atencidn sanitaria centrada en la persona (Barbato
et al.,, 2014; Carrotte et al., 2021; Hamann et al., 2005; Haugom et al., 2022;
O’Neal et al., 2008). En un estudio con usuarios con trastornos psicéticos en
cuanto al uso de nuevos medicamentos psiquiatricos, 23 personas (77%)
prefirieron roles autbnomos o compartidos y solo 11 (37%) calificaron sus roles
actuales como colaboradores o autonomos. No se encontraron diferencias
significativas tanto en rol percibido como deseado en decisiones relacionados

con los cambios de dosis de medicacién, eleccion de profesional o sobre la
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hospitalizacion. Ademas, los pacientes tenian menos probabilidades de preferir
un rol pasivo en las decisiones sobre medicacion en el ambito de la atencion
psiquiatrica que en el de la atencibn médica general (Adams et al., 2007).
También en un estudio la mayoria de los pacientes prefirieron que las decisiones
finales sobre el tratamiento recayeran en el profesional (Park etal., 2014).
Usuarios con un primer episodio psicético mostraron mas dificultad en las
decisiones relacionadas con el tratamiento y la discontinuidad de este (Thomas
et al., 2022). La TDC se ha asociado a mejor funcionamiento y sintomatologia
menos grave (Luciano et al., 2020), mejor actitud hacia la medicacion y edad
(Hamann et al., 2005).

En la Tabla 1 se resumen los hallazgos sobre TDCs en distintos tipos de

procesos de salud mental:

Tabla 1. Resumen de hallazgos de investigaciones sobre la TDC en distintos

trastornos mentales

Tipo de proceso Preferencias Percepcién Necesidades | Referencias
en salud mental de los real de identificadas
pacientes participaciéon
Trastornos de Rol activo o 53% no Mas Hurtado et al.
ansiedad (TAG, compartido; perciben TDC | informacién (2020);
TOC, etc.) vinculo con sobre trastorno | Rodenburg-
autonomia y y opciones Vandenbussche
responsabilidad et al. (2020);
Ramos-Garcia
et al. (2021);
Liebherz et al.
(2015)
Ansiedad/depresiéon | Consideran que | TDC poco Participacion Menear et al.
la TDC deberia | frecuente en limitada en (2020)
ser comun programas decisiones
clave
Trastornos Rol compartido | Solo 37% se Atencion Barbato et al.
mentales graves o auténomo perciben en rol | centrada enla | (2014); Carrotte
(esquizofrenia, (77%) colaborativo persona et al. (2021);
psicosis, etc.) Hamann et al.
(2005); Haugom
et al. (2022);
O’Neal et al.
(2008); Adams
et al. (2007)
Primer episodio Rol activo con Reconocen su | Dificultad enla | Thomas et al.,
psicético mayor participacion toma de (2022)
informacion en decisiones | decisiones
sobre los muy variadas, | sobre el
tratamientos y no solo tratamientos o
asuntos mas respecto al decisiones
complejas tratamiento complejas
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sobre el futuro
por falta de
informacion

Se han desarrollado varias herramientas destinadas a promover la TDC para la
mayoria de los trastornos mentales, como trastornos depresivos (Aoki et al.,
2023; Perestelo-Pérez et al., 2020; Shillington et al., 2020; Simmons et al.,
2017), trastornos de ansiedad (Aoki et al., 2023; Perestelo-Pérez et al., 2020;
Ramos-Garcia et al., 2021), primeros episodios psicoticos (Zisman-llani et al.,
2021), trastornos psicéticos cronicos (Hamann et al., 2020; Kaar et al., 2019;
Rodolico et al., 2024; Vitger et al., 2019) y trastorno bipolar (A. Fisher et al.,
2020). Cada vez mas se aboga por el uso de estas herramientas tanto en AP
como en los servicios de salud mental (Perestelo-Pérez et al., 2020). Estas
herramientas suelen incluir informacion sobre los diferentes tratamientos, los
beneficios y los inconvenientes basados en la evidencia y suelen alentar a
reflexionar la relacion entre estos y sus valores y preferencias. Los formatos son
muy variados (instrumentos de papel y lapiz, libros de trabajo audioguiados,
herramientas web, software interactivo, etc.) y pueden ser usadas por el usuario
a solas o en interacciéon con el profesional (Perestelo-Perez etal., 2017).
También se han descrito el uso del coaching por parte de un par con mayor
experiencia con el tratamiento y el diagndstico que facilite la identificacion de
necesidades, valores y preferencias individuales y el apoyo en la toma de

decisiones (Thomas et al., 2025).

La actualizacién de la revision sistematica Cochrane, que incluy6 209 estudios
con mas de 100.000 participantes de diferentes patologias, incluidas de salud
mental, confirmé que las herramientas de ayuda para la toma de decisiones
mejoran el conocimiento, la precisibn en la percepcién de riesgos y la
congruencia entre valores y elecciones de cuidado, ademas de reducir el
conflicto decisional y la pasividad en la toma de decisiones. No se observaron
diferencias en el arrepentimiento posterior ni en la duracion de la consulta
cuando estas herramientas se usaron como preparacion, aunque su aplicacion
durante la consulta incrementé ligeramente el tiempo de atencion (D. Stacey
et al., 2024).
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La implicacion de la familia

Uno de los pilares del modelo de recuperacion en salud mental es la participacion
en el proceso de las personas del entorno familiar que mantienen una relacién
estrecha con el usuario. También la atencion centrada en la persona, es
conceptualizada en muchas ocasiones como “atencién centrada en la familia”.
Hay multiples investigaciones que informan de los efectos positivos que tiene la
presencia de un cuidador en la adherencia a los tratamientos , como una
respuesta mas rapida ante las recaidas (Fridgen et al., 2013), menor frecuencia
de hospitalizacién (Tempier et al., 2013) y una mejor evolucion del trastorno (Del
Goleto et al., 2019). Sin embargo, tampoco el cuidado esta exento de efectos
negativos ni para el usuario, como en el caso de producirse alta emocién
expresada (Tomlinson etal.,, 2014), ni para los cuidadores, en forma de
experiencias de sobrecarga del cuidado (Awad & Voruganti, 2008) y pobre
calidad de vida (Hayes et al., 2015).

De esta forma, tanto las guias de practica clinica y las politicas de salud abogan
por tener en cuenta a los cuidadores familiares estableciendo medidas
especificas para ellos (Carer Recognition Act 2010 (Australia), 2010; Deparment
of Health, 2011; National Collaborating Centre for Mental Health, 2014; The

Squizophrenia Comission, 2012).

No obstante, los estudios al respecto informan que los familiares se sienten poco
involucrados en el proceso de atencién médica, mal informados, no escuchados
y no considerados en las decisiones de atencion médica (Hestmark et al., 2021;
Stuart et al., 2020). Se han distinguido barreras organizacionales y clinicas para
esta implicacion de los cuidadores (relacionadas con el paciente, los
profesionales y la familia) (Hansson et al., 2022). También las intervenciones
dirigidas a ellos parecen ser menos frecuentes de lo recomendado (Glynn, 2012;

The Squizophrenia Comission, 2012).
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Los beneficios de la participacion de los usuarios en salud mental

La participaciéon de los usuarios en su proceso sanitario tiene importantes
consecuencias positivas para ellos. Una revisidn sistematica y metaanalisis
Cochrane puso de relieve que la TDC se relacioné con un mayor conocimiento
sobre el problema de salud, las intervenciones y sus beneficios y dafios, una
disminucién de la sensacion de confusion, mayor frecuencia de elecciones
basadas en la informacién y los valores, una mejora de la comunicacion entre
usuarios y profesionales, y el fomento de mayor participacion en las decisiones
(Stacey et al., 2014).

En pacientes con depresion, la TDC se ha asociado con una mejora en la
adherencia al tratamiento, la satisfaccion y la evolucion clinica, como lo
demostrado estudios previos (Clever et al., 2006; Loh et al., 2007). En casos de
ansiedad y depresion, una revisién de Marshall et al. (2021) concluyé que la TDC
parecia incrementar la satisfaccion del paciente, aunque no mostr6 mejoras
clinicas significativas y destaco la falta de estudios en trastornos de ansiedad
(Marshall etal.,, 2021). En usuarios con trastornos mentales graves, la
implicacién activa en la toma de decisiones se relacion6 con la reduccién de
sintomas, la mejora de la autoestima, mayor satisfaccion con los servicios, mejor
adherencia al tratamiento (Delman et al., 2015), mayor conocimiento, confianza,
implicacién en el tratamiento (Adams et al., 2007; Elwyn et al., 2012), mayor
bienestar personal y satisfaccidn con el tratamiento (Carrotte et al., 2021), menor
tasa de hospitalizacion (Ahmed et al., 2016) y empoderamiento en casos de
psicosis (Stovell et al., 2016). Ademas, investigaciones cualitativas han sefialado
la TDC como una medida efectiva para fomentar el empoderamiento en
pacientes con trastornos mentales (Finfgeld, 2004; Tambuyzer & Van
Audenhove, 2015).

Sin embargo, una revision sistematica y metaanalisis Cochrane (Aoki et al.,

2022) que incluydé 13 ensayos clinicos aleatorizados con usuarios adultos con

trastornos mentales graves como esquizofrenia, depresién y trastorno bipolar
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concluyé que un bajo nivel de certeza relacionaba las intervenciones basadas en
una TDC con resultados como la recuperacion, la satisfaccion del cuidador, la
satisfaccion del profesional de la salud, el conocimiento, la continuacién del
tratamiento, la participacion del cuidador, la relacion con los profesionales de la
salud, la duracién del ingreso hospitalario o los posibles efectos nocivos de las
intervenciones (Aoki et al., 2022). Consecuentemente, se hacen necesarios mas

estudios al respecto.

Barreras y facilitadores de la participacion

Conocer en qué medida se fomenta la implicacion del usuario de salud mental
en las decisiones respecto al abordaje de su problema de salud, lleva consigo la
identificacion de barreras y facilitadores de la participacién de los usuarios
durante la atencién. Tanto las barreras como los facilitadores pueden provenir
de diferentes lugares, destacando barreras y facilitadores a nivel macro, de la
comunidad e individuales (Ankomah et al., 2021). Diferentes investigaciones han
ido dirigidas a dilucidar este tema. En la Tabla 2 se presenta un resumen de las
barreras y facilitadores identificados por las investigaciones sobre Ia

participacion de los usuarios y la TDC en concreto.
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Tabla 2. Barreras y facilitadores de la participacién de usuarios en la TDC

Estudios Nivel Barreras Facilitadores
Sobre Jorgensen et al., Usuario - Sentimiento de incompetencia - Motivacion y disposicion a la participacion
participacion en (2024) - Desconfianza en los profesionales - Confianza mutua entre profesional y
salud mental Jorgensen et al., - Miedo al juicio paciente
(2017) - Creencia de estar violando los limites
Bee etal,, (2015) entre profesional y paciente
- Miedo al abuso de sustancias
Profesionales - Estigma - Mejora de la comunicacion con el
- Formacioén profesional inadecuada paciente
- Falta de continuidad en la atencion - Asegurarse el rol que desea tener el
psiquiatrica paciente
- Confianza mutua entre profesional y
paciente
- Colaboracion interprofesional
Sistema - Planificacion integral de la atencién - Atencion rapida y accesible
- Mejor coordinacién - Abordaje de factores sociales e
- Lenguaje paternalista ideoldgicos para crear sistemas mas
- Sobrecarga del profesional equitativos
- Normas estrictas - Colaboracion entre el sistema de atencion
- Estructura jerarquica sanitaria y las organizaciones de usuarios
- Dificultad en la definicion de
“participacion”
Sobre TDC Ashoorian et al., Usuarios - Ausencia de confianza en si mismo - Entrenamiento a usuarios

(2021)
Carrotte et al.,
(2021)
Delman et al.,
(2015)
Hamann et al.,
(2016)

Miedo a mostrarse asertivos
Acceso limitado a la informacioén
Sintomas presentes

Ausencia de confianza en los
profesionales sanitarios

Ausencia de iniciativa compartida
culturalmente de implicarse en los
tratamientos

Confianza en si mismo
Conocimiento de derechos
Asertividad

Autonomia

Capacidad de insight y toma de
decisiones
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Profesionales

Percepcion de que los pacientes no
tienen habilidades relacionadas con la
toma de decisiones dado el trastorno
Lagunas en la comunicacién y ausencia
en habilidades de comunicacion
requeridas

Dudas sobre la adherencia a los
tratamientos y la escasa confianza en
estos por la presencia de efectos
secundarios

Entrenamiento a profesionales y a
usuarios

Implicacion de la familia y los cuidadores
Uso de herramientas de apoyo

Actitud flexible, colaborativa y no
enjuiciadora del profesional
Consideracion de la opinién de otros
Comunicacién clara sobre pros y contras

Sistema

Ausencia de tiempo
Escasa coordinacion e integracion entre
Atencion Primaria y Salud Mental

Implicacion de cuidadores y familiares
Formacion de profesionales y usuarios
Provisiéon de informacién y recursos
Superacion del estigma

Disponibilidad de opciones

Apoyo psicosocial

Tiempo disponible

Amelia
Villena
Jimena




JUSTIFICACION

Los trastornos mentales representan una importante carga de enfermedad en la
poblacién general debido a su alta prevalencia, cronicidad y el impacto
significativo que generan en la calidad de vida de los pacientes y sus familias.
Entre ellos, los trastornos de ansiedad son los mas diagnosticados y los
trastornos psicéticos, aunque de menor frecuencia, suele generar un gran
impacto en la persona y en su entorno, siendo en muchos casos incluso
necesario el cuidado por parte de algun familiar, y, ademas requieren
seguimientos en los servicios de salud mental muy continuados en el tiempo. La
participacion de estos usuarios, y en el caso de usuarios con trastornos
psicoticos, también de los cuidadores, emerge como un aspecto central en la
atencion centrada en la persona, la TDC y el modelo de la recuperacién por los
que se abogan desde el marco legal e institucional internacional, estatal y

regional.

Sin embargo, en el ambito de la salud mental nos encontramos, por un lado, con
la herencia de un modelo paternalista de atencion y, por otro, con la variabilidad
de los trastornos mentales y las diferentes fases de evolucién que hacen
necesarios ambientes de atencion mas controlados. Ademas, también hay una
escasez de estudios en el contexto espanol que permitan acercarnos a las
experiencias y las percepciones que usuarios y familiares tienen sobre su papel
en la toma de decisiones. Esto obstaculiza la implementacion efectiva de
estrategias que promuevan la participacion, el fomento de la autonomia del
paciente y un ambiente en general donde la persona se situe en el centro.
Acercarse a estas experiencias, ademas de esclarecer e identificar las areas de
mejora a este respecto, servirian como base para la formulacion de politicas
publicas que refuercen la participacion activa y efectiva en el cuidado de la salud
mental, y que estén alineadas con la atencion centrada en la persona y el modelo

de la recuperacién con un enfoque de derechos humanos.
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OBIJETIVOS

Objetivo principal:

Conocer las experiencias y las percepciones de pacientes en seguimiento
en salud mental con diagnéstico de algun trastorno de ansiedad o
trastorno psicético sobre la participacion en la atencion recibida por dicho
diagnostico.

Objetivos secundarios:

1.

2.

Conocer la experiencia que tienen los usuarios entrevistados en la TDC.

Identificar areas de mejora en la atencién sanitaria de los trastornos de
ansiedad y trastornos psicoticos, a partir de las diferencias entre
necesidades percibidas y percepcidon de la atencidn recibida en ambos
tipos de pacientes.

Conocer la experiencia de cuidado de los cuidadores informales de los
pacientes diagnosticados de trastorno psicotico, las dificultades
encontradas en el proceso y las posibles areas de mejora por parte de los

profesionales sanitarios y sistema de salud.
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METODOLOGIA

Aunque esta informacion esta descrita detalladamente en casa uno de los
articulos, a continuacion, se ofrece informacion que permita dar una panoramica

general del método empleado.

Diseno

Disefio cualitativo eidético, utilizando grupos focales y entrevistas en

profundidad.

Poblacion y muestra

Los participantes fueron:

- Personas diagnosticas de diferentes trastornos de ansiedad atendidas en
seguimiento en una USMC.

- Personas diagnosticas de trastorno psicoético en seguimiento en algun
dispositivo de la unidad de gestién clinica (UGC) de salud mental del
Hospital Regional Universitario de Malaga (HRUM) (USMC, comunidad
terapéutica, unidad de hospitalizacion de salud mental, unidad de
primeros episodios psicéticos...).

- Familiares cuidadores de personas diagnosticas de trastorno psicético en

seguimiento en algun dispositivo de la UGC de salud mental del HRUM.

El tamafo de la muestra estuvo sometido al principio de saturacion de la

informacion.

Recogida de datos

La recogida de datos se realiz6 mediante la elaboracion de entrevistas en grupos
focales e individuales. Las entrevistas individuales fueron reservadas para
aquellos pacientes con diagndstico de fobia social, cuyo trastorno dificulta una
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adecuada participacion en grupo, y pacientes con otros diagndsticos cuyo relato

es detectado de especial relevancia en los grupos focales.

Las entrevistas estuvieron guiadas por un guion de preguntas abiertas (ver
anexos), aunque la flexibilidad fue la que guio el transcurso de las mismas y, por
tanto, se permitié y fomentd la emergencia de temas no previstos en el guion.
Para la construccion del guion se tuvieron en cuenta los principales aspectos

identificados en la literatura, asi como varias entrevistas con expertos.

La recogida de datos tiene lugar entre los afios 2014 y 2023.

Anadlisis

Se realiz6 con la ayuda del software de analisis cualitativo ATLAS Ti 9.0.

El enfoque del analisis se llevdo a cabo mediante analisis de contenido. Se
organizaron los datos en cédigos y categorias y se hizo uso de mapas
conceptuales. El proceso de codificaciéon fue llevado a cabo por tres personas
del equipo investigador procediéndose a la triangulacion posterior de los cédigos
y categorias.

En el andlisis se consideraron los criterios de credibilidad, transferibilidad,
coherencia y confirmabilidad identificados por Guba y Lincoln (Guba & Lincoln,
2000).
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AUTORIZACIONES Y ASPECTOS ETICOS

Aprobacién ética por el Comité de Investigacion del HRUM (07/2015, PI5 y
03/2016, API2).

Se respetaron los principios de la Declaracion de Helsinki.
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RESULTADOS

Villena-Jimena, A., Morales-Asencio, J. M., Quemada, C., & Hurtado, M. M.
(2023). "It's That They Treated Me Like an Object": A Qualitative Study on the
Participation of People Diagnosed with Psychotic Disorders in Their Health
Care. International journal of environmental research and public health, 20(5),
4614. https://doi.org/10.3390/ijerph20054614

NOTA: Esta publicacion fue remitida a la editorial el 31.12.2022, antes de que
Clarivate decidiera retirarla del Science Citation Index con fecha 28.06.2023. La
Comision Académica del Programa de Doctorado aprobd que debido a que era
una circunstancia ajena al control de los afectados, se aceptarian como avala las
publicaciones remitidas a la editorial con anterioridad a la fecha de retirada oficial

de la revista.

Segundo articulo publicado en la revista Archives of Psychiatric Nursing, factor
de impacto JCR SCI (2023): 2,2 (Cuartil 1).

Villena Jimena, A., Morales-Asencio, J. M., Quemada, C., & Hurtado, M. M.
(2024). "Sustaining the burden”. A qualitative study on the emotional impact and
social functioning of family caregivers of patients with psychosis. Archives of
psychiatric nursing, 51, 95—101. https://doi.org/10.1016/j.apnu.2024.05.015
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Nursing, factor de impacto JCR SCI (2023): 2,6 (Cuartil 1).
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DISCUSION

El objetivo global de este estudio pretendia conocer las experiencias y las
percepciones de pacientes en seguimiento en salud mental con diagndstico de
algun trastorno de ansiedad o trastorno psicético sobre la participacion en la

atencion recibida por dicho diagndstico.

Los resultados de este estudio proporcionan informacion sobre las percepciones
y experiencias en la participacion en el abordaje sanitario de su condicion de
salud de usuarios de la unidad de gestidn clinica de salud mental del Hospital
Regional Universitario de Malaga diagnosticados de diferentes trastornos de
ansiedad y trastornos psicéticos. Los resultados responden a los interrogantes
sobre la experiencia en torno a la TDC y, ademas, identifican necesidades de los
usuarios y areas de mejora en la atencidn sanitaria centrada en la persona. Por
otra parte, también recoge las percepciones y experiencias de los familiares
cuidadores de los usuarios de salud mental respecto al cuidado y la atencion

sanitaria recibida. A continuacion, se discuten los hallazgos mas importantes.

Estilos de relacion

Tanto los usuarios con trastornos de ansiedad como los usuarios con trastornos
psicoticos diferenciaron dos estilos relacionales con los profesionales sanitarios,
una relacidn mas paternalista y otra con un estilo mas participativo donde se
suele dar la discusion conjunta de las decisiones respecto al tratamiento y las
opciones ofertadas son una sugerencia mas que una imposicion. Los usuarios
con trastornos psicéticos, dado que la evolucién del trastorno hace mas probable
que ingresen en unidades de hospitalizacion de salud mental, diferenciaron que
el primer estilo es mas frecuente en el ambiente hospitalario y el segundo mas
propio de la atencion ambulatoria. Se pueden diferenciar, por tanto, ambientes
mas coercitivos y otros con una atencion mas centrada en la persona. De esta
forma, la unidad de hospitalizacion de salud mental era percibida como un
entorno mas hostil, mas rigido y con menor tendencia a la implicacién del usuario

en la toma de decisiones. Algunos pacientes incluso catalogaron de traumaticas
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dichas experiencias por la cosificacion percibida en este entorno. La
investigaciéon previa también ha hallado que es frecuente la percepcién
traumatica de los ingresos hospitalarios entre los pacientes con trastornos
psicoticos (Hurtado, Villena-dimena, et al., 2021; Jina-Pettersen, 2022; Lessard-
Deschénes et al., 2025; Paksarian et al., 2014; Tingleff, E. B. et al., 2017; Wood
et al., 2019) (Chieze et al., 2021).

En Espafa, los ingresos hospitalarios en salud mental estan regulados
principalmente por la LGS (Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad,
1986) y la articulo 763 de la Ley de Enjuiciamiento criminal (Ley 1/2000, de 7 de
enero, de Enjuiciamiento Criminal, 2000), sin que se hayan producido
modificaciones legislativas recientes ni exista una normativa especifica que los
regule (Noguero Alegre & Peregalli Politi, 2021). Esta situacion mantiene en vigor
medidas que no garantizan la proteccion plena de los derechos de los usuarios
y sitla a Espana en desventaja frente a paises que han renovado su marco legal
y que tienen leyes especificas para la atencion en salud mental. Por ejemplo, en
el Reino Unido, el sistema legislativo se actualiza mediante la Mental Health Act
1983y la Mental Capacity Act 2005, cuyas disposiciones incluyen la derogacién
de las contenciones mecanicas, la reduccién de ingresos y otras medidas de
contencion, y la implementacion de alternativas al ingreso para el abordaje de
crisis, como la hospitalizacion domiciliaria en entornos menos restrictivos (Mental
Capacity Act 2005, 2007; Mental Health Act 1983, 2015).

No obstante, algunos participantes reconocieron cémo a lo largo de los afos el
estilo de las unidades de hospitalizacion ha mejorado, siendo, por ejemplo,
menos frecuente el uso de medidas de contencion mecanica. Dado el interés
mundial y el uso de medidas dirigidas a la reduccién de este tipo de medidas, los
estudios reflejan una disminucion del uso de medidas de contencion en las
unidades de hospitalizacion (Goulet et al., 2017, 2024; Guzman-Parra et al.,
2016). Entre las medidas dirigidas a la reduccion de la contencion esta la
utilizacion de la clausula Ulises en la que, de forma anticipada, el usuario
establece qué medidas se tomaran en las fases agudas del trastorno (Braun
et al., 2022; Escuela Andaluza de Salud Publica, 2020; Goulet et al., 2024). Sin
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embargo, en Espafa este documento carece de vinculacidn legal (Escuela
Andaluza de Salud Publica, 2020).

También algunos de estos usuarios percibieron diferentes estilos de relacion
también entre los diferentes perfiles profesionales (enfermera, médico...). Los
usuarios con trastornos psicoticos hablaron de la preferencia por roles
empaticos, accesibles, humanitarios y con actitud optimista respecto a la
evolucion. Una buena relacion con los profesionales facilita la implicacion del
paciente, la recuperacion y la satisfaccion (Browne et al., 2019, 2021). También
una relacion de confianza y que implique contactos frecuentes frecuente ha sido
definida como la base de la TDC de especial relevancia en el campo de la salud

mental (Zisman-llani et al., 2017).

Toma de decisiones compartidas

La oferta de las diferentes opciones de tratamiento seria una parte esencial del
proceso de TDC (Zisman-llani et al., 2017). La tendencia en el caso de los
usuarios entrevistados fue la prescripcion psicofarmacologica en la primera
sesion, tanto en los usuarios con trastornos psicéticos como en el caso de los
usuarios con trastornos de ansiedad. En el caso de los trastornos de ansiedad,
segun las guias clinicas, los manuales de tratamientos eficaces de referencia y
numerosos estudios de coste-efectividad (Fonseca, 2021; Mavranezouli et al.,
2015; National Collaborating Centre for Mental Health, 2006, 2013; National
Institute for Health and Care Excellence, 2011; Tolin et al., 2011; van Apeldoorn
et al., 2014) el tratamiento psicoldgico es tratamiento de eleccion para la mayoria
de ellos, sobre todo cuando la gravedad es leve-moderada. Ademas, entre los
entrevistados aparece una clara preferencia por las intervenciones psicoldgicas.
Todo esto contrasta con la mencionada tendencia a la prescripcion
psicofarmacologica al inicio de la atencion sanitaria, aunque luego, la
intervencidn psicoldgica sea ofrecida en sucesivas sesiones. Este resultado
puede ser debido a la oferta limitada de intervenciones psicolégicas en el
Sistema Andaluz de Salud, asi como a la escasa implantacion de las
intervenciones de baja intensidad. Desde el Sistema Nacional de Salud britanico
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se desarrollé6 el programa Improving the Access To the Psychological
Interventions (IAPT) con el que se aumentd la oferta de intervenciones
psicoldgicas y psicosociales en el primer nivel de atencion sanitaria para los
usuarios con trastornos mentales comunes (Clark, 2011). Inspirado en esto, el
Sistema Andaluz de Salud ha desarrollado algunas medidas como las guias de
autoayuda de acceso libre a profesionales y poblacion (Servicio Andaluz de
Salud, s.f.), grupos psicoeducativos (conocidos como GRUSE y GRAFA)
llevadas a cabo por profesionales de atencion primaria (Millan Carrasco et al.,
2022; Quemada-Gonzalez et al., 2023), consultorias de psicologia clinica y
psiquiatria en los centros de salud (Diaz del Peral, 2011), incluso la incorporacién
de un profesional de la psicologia clinica en Atencion Primaria (Programa de
Salud Mental, 2021). Sin embargo, la dificultad en la implantacién, asi como de
tratarse de medidas de implantacion reciente, explicarian la escasa referencia a
este tipo de intervenciones por parte de los usuarios entrevistados (Programa
de Salud Mental, 2023) (PICUIDA & Programa de Salud Mental, 2024).

En el caso de los trastornos psicéticos, el tratamiento de eleccion es el
tratamiento psicofarmacoldgico y la intervencion psicologica (Garcia-Herrera
Pérez-Bryan et al., 2019; National Collaborating Centre for Mental Health, 2014).
De nuevo, esto difiere con la tendencia en el caso de los usuarios con trastornos
psicoticos entrevistados de que la intervencion psicologica haya tenido lugar en
fases muy avanzadas de la atencidon sanitaria. No obstante, aquellos usuarios
mas joévenes recibieron intervencion psicolégica de forma mas temprana que
aquellos de mayor evolucion del cuadro. Esta diferencia se debe a la reciente
puesta en marcha de programas de atencion a la psicosis temprana desde
equipos intensivos y multidisciplinares en los que cabe la intervencion
psicoterapéutica desde el inicio y que, ademas, han mostrado evidencia
cientifica (Garcia-Herrera Pérez-Bryan etal., 2019; National Collaborating
Centre for Mental Health, 2014). Aunque todos los usuarios habian tenido alguna
experiencia psicoterapéutica de caracter grupal o familiar, los usuarios de mayor
evolucion echaron de menos otras opciones terapéuticas diferentes a la
farmacoldgica. La escasa oferta de este tipo de intervenciones podria ser la
causa principal de este resultado. De hecho, la revision sistematica de Burgess-
Barr & cols. (2023) reflejo la escasa implementacion de las intervenciones
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psicolégicas para la psicosis en diferentes paises, entre los que se incluyo
Espana, y como la edad se identifico en algunos estudios como un predictor de
la oferta, siendo los mas jovenes los que con mas probabilidad recibian este tipo
de intervenciones, en el contexto de los equipos de intervencién temprana en

psicosis (Burgess-Barr et al., 2023).

Hay algunos usuarios varones tanto con trastornos con ansiedad como con
trastornos psicoticos que refirieron la preferencia porque sean los profesionales
los que tomaran la decision respecto a los tratamientos por considerar que es
una labor atribuible al profesional por su conocimiento y pericia sobre el tema.
Caracteristicas relacionadas con el usuario, como el género, la edad, el nivel de
estudios, las creencias sobre su salud, el nivel de reactancia psicologica y la
situacion laboral, incluso las hospitalizaciones previas, se han relacionado con la
satisfaccion con la TDC (Bot et al., 2014; De las Cuevas & Benadero, 2024;
Moran-Sanchez et al., 2019; Mundal et al., 2021; O’Neal et al., 2008). Nuestros
resultados sugieren una mayor iniciativa en demandar cambios en el tratamiento
tanto por parte de los usuarios con trastornos de ansiedad como por los usuarios
con trastornos psicoticos. Los usuarios con ansiedad refirieron que su opinion
era tenida en cuenta. Normalmente la razon para demandar estos cambios fue
la presencia de efectos secundarios poco tolerables. Esto fue mas frecuente
entre los usuarios con trastornos psicoticos probablemente debido a que se
suelen requerir tratamientos con mayores efectos secundarios y mas
continuados en el tiempo. De hecho, respecto a este ultimo aspecto, es frecuente
la referencia a la duda sobre el tiempo que deben estar tomando el tratamiento

y traslado de estas dudas a los profesionales.

Dado que hay mayor riesgo de abandono con la presencia de efectos
secundarios (Biso et al., 2025; Deng et al., 2022), tener en cuenta la experiencia

de los usuarios con el tratamiento, podria favorecer su adherencia.

Informacion sobre el trastorno

Dar informacién sobre la condicion de salud es un aspecto relevante dentro de

la TDC (Makoul & Clayman, 2006). Los usuarios del estudio apenas hicieron
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referencia a nombres de trastornos mentales durante las entrevistas, tampoco
hablaron de que se les refiriera en las primeras consultas de valoracion. En el
caso del trastorno obsesivo-compulsivo, los usuarios si refieren que se les realizd
una devolucion diagndstica en las primeras sesiones. Respecto a si los usuarios
entrevistados echaron en falta esa informacién, los pacientes entrevistados con
trastornos psicéticos manifestaron que no lo echaron en falta en el debut del
trastorno, si no que ven mas de ayuda esta informacion cuando estan en una
fase de mayor estabilizacion. Por el contrario, los usuarios entrevistados con
trastornos de ansiedad si hubiesen preferido mas informacion sobre el trastorno,
sus caracteristicas, la naturaleza de la ansiedad, el curso, asi como
orientaciones generales sobre el manejo. Segun las guias de practica clinica, las
intervenciones psicoeducativas son herramientas que han mostrado su eficacia
en ambos grupos de diagnosticos y que deben ser ofrecidas en las primeras
fases de la atencion sanitaria (Garcia-Herrera Pérez-Bryan et al., 2015, 2019;
National Collaborating Centre for Mental Health, 2014; National Institute for
Health and Care Excellence, 2011).

Esta escasez de informacién promovié en los pacientes entrevistados la
busqueda de informacién a través de internet, suponiendo esto la exposicidon a
fuentes de informacién poco veraces y que suelen producir mayor confusion.
Esta medida fue referida en ambos grupos de usuarios. Y ha sido puesta de
manifiesto en estudios previos (Baup & Verdoux, 2017; Trefflich et al., 2015).
Una alternativa a la busqueda de informacion en fuentes poco fiables es la
creacion y puesta a disposicion de material psicoeducativo elaborado por parte
de profesionales sanitarios, como son las guias de autoayudas para pacientes
con trastornos de ansiedad y depresién puestas a disposicién de forma on line y

gratuita por el Servicio Andaluz de Salud (Servicio Andaluz de Salud, s.f.).

Algunos de los usuarios entrevistados diagnosticados de trastorno psicotico
refirieron, ademas, haber tenido conocimiento del diagnéstico al leer los informes
médicos. También fue una experiencia comun referida hacer recibido la
informacion dosificada a lo largo del tiempo y por los diferentes profesionales por
los que fueron atendidos. Probablemente, esto responde a la imposibilidad de
establecer un diagndstico firme sin tener en cuenta la evolucion de los sintomas
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a lo largo del tiempo, por lo que la devolucidn del diagndstico tiene lugar en fases
mas avanzadas de la atencidén sanitaria, siendo comun al inicio el uso de
diagndstico menos precisos. El impacto que genera el diagnodstico de
esquizofrenia manifestado por los usuarios entrevistados y por estudios
cualitativos previos (Howe et al., 2014; Pitt et al., 2009) apoyan la prudencia ante

la devolucién de tal diagndstico.

Afrontamiento del trastorno

Uno de los temas que se identifico en el grupo de usuarios con trastornos de
ansiedad fue relativo al afrontamiento del trastorno. En las entrevistas con
usuarios con trastornos psicoéticos no se identificé tema similar, sin embargo, en
los grupos de cuidadores familiares este tema fue de especial relevancia en las

entrevistas.

En el caso de los usuarios con los trastornos de ansiedad, se hizo referencia a
la utilidad de llevar a cabo un afrontamiento activo, centrado en la aproximacion
a aquellas situaciones generadoras de la ansiedad en lugar de conductas mas
dirigidas a la evitacion del malestar. Este afrontamiento es que promueve la
intervencidn psicoterapéutica y que se relaciona, por tanto, con un mejor
pronéstico (Barlow et al., 2000; Foa et al., 2005; Hoyer et al., 2009; Hurtado
et al., 2023; Rapee et al., 2009). Los usuarios entrevistados hicieron alusién a
intervenciones psicoterapéuticas concretas y su utilidad, como el entrenamiento
en técnicas de regulacion fisiologica, terapias de grupo y exposicién programada.
Refirieron, por tanto, muchas de las intervenciones recomendadas para este tipo
de trastornos (National Collaborating Centre for Mental Health, 2006, 2013;
National Institute for Health and Care Excellence, 2011).

Un tema emergente con los usuarios con trastornos de ansiedad fue el uso y la
utilidad de grupos de apoyo on line. Estas herramientas son cada vez mas
frecuentes (Callan et al., 2017; Mohr et al., 2013; Zabinski et al., 2003) y aunque
aun el impacto de estas herramientas en el alivio de los sintomas no esta claro

(Callan et al., 2017), si cumplen otras funciones importantes, como el acceso a
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informacion practica, el fomento de la esperanza y su disponibilidad durante todo
el dia (Castelnuovo et al., 2003). Dada la funcién informativa que tienen estas
herramientas, se hace necesario por parte de los profesionales asegurarse de
que la informacion que reciben es fiable y veraz, e incluso, participar en el disefio
del contenido de estas herramientas (Baup & Verdoux, 2017; Ramos-Garcia
et al., 2021).

Necesidad de atender a los familiares cuidadores

La presencia del género femenino fue mayoritaria entre personas cuidadoras
entrevistadas. La presencia femenina en los cuidados informales es ademas
extendida en la mayoria de los paises (Colombo et al., 2011; Instituto Nacional
de Estadistica, 2025). Es la madre el rol mas frecuente también entre las
entrevistadas, dato similar cuando el destinatario de los cuidados es una persona

con discapacidad en edad joven (Pacheco Barzallo et al., 2024).

Del estudio sobre los familiares cuidadores se concluye la importancia de
conocer las funciones que las cuidadoras familiares estan llevando a cabo en la
recuperacion de sus allegados y los costes que esto supone para ellas, asi como
dilucidar las estrategias sanitarias que amortigien el impacto negativo del
cuidado. Estas estrategias tendrian una doble diana, por un lado, mejorar la
salud mental y la calidad de vida de las cuidadoras y, por otro, mejorar el
prondstico del cuadro psicético. De hecho, la terapia familiar y las intervenciones
psicoeducativas familiares son intervenciones con evidencia empirica (Fonseca,
2021; Garcia-Herrera Pérez-Bryan et al., 2019; National Collaborating Centre for
Mental Health, 2014).

El afrontamiento del cuidado conllevo una repercusion emocional significativa,
cambios en el sistema y roles familiares y la adaptacion del proyecto vital de la
persona cuidadora. Esta repercusion emocional se describe como constante a lo
largo de la enfermedad, aunque pueda hacerse mas intensa en los momentos
de crisis y puede llegar, incluso, a la presencia de pensamientos autoliticos. La
peor salud mental de los cuidadores y la presencia de este tipo de pensamientos
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ha sido sefalada por estudios previos con otras condiciones de salud crénicas
tanto fisicas (Czeisler et al., 2021; Margolis et al., 2023; Solimando et al., 2022;
Zwar et al., 2023) como psiquicas (Avci etal., 2021; Corchdén et al., 2022).
Explorar este tipo de pensamientos, asi como el malestar emocional en general,
y proporcionar una respuesta adecuada en cada caso constituye una labor
fundamental tanto para los profesionales de Atencion Primaria como para los de
Salud Mental (Avci et al., 2021).

Uno de los temas de mayor preocupacion que se identificd fue el relevo del
cuidado, especialmente en el caso de cuidadoras ancianas que cuidan a sus
hijos adultos mayores, un aspecto poco explorado en estudios previos. Poder
hablar sobre este tema en las consultas con los profesionales y planificar la
organizacion del cuidado, ayudaria a disminuir la angustia asociada a esta
preocupacion. La investigacion previa pone de manifiesto la presencia de esta
preocupacion y la necesidad de planificar el cuidado a largo plazo en cuidadores
de personas con otras discapacidades con mas esperanza de vida que la de los
cuidadores (Davys et al., 2010; Lindahl et al., 2019).

En muchas ocasiones, esta organizacion del cuidado consiste en que otros
familiares lo asuman, o lo asuman en mayor medida de lo que lo venian haciendo
junto con el cuidador principal. Estas labores continuarian generando cambios
en los roles y dinamicas familiares que ya comenzaron con la irrupcion del
trastorno y las atenciones requeridas y que se traducen en muchas ocasiones
en rupturas familiares, redistribucion de los cuidados que necesitan otros
familiares y cambios en la relacion de pareja, también reflejada en la
investigacion existente (Kumar et al., 2019; Shiraishi & Reilly, 2019; Young et al.,
2019). Asumir una labor de cuidado, ademas, genera cambios en el proyecto
individual del familiar cuidador, reorganizacion de prioridades, mayor
precariedad laboral y econdmica y circulo social mas restringido con la
consecuente experiencia de soledad. De hecho, Hayes et al. (2015) concluye
que los cuidadores de pacientes con esquizofrenia tenian 10 veces mas
probabilidades de sentirse solos (Hayes et al., 2015). El estigma mencionado en
las entrevistas grupales podria situarse como un factor relevante en la escasa
comunicacion de las dificultades relacionadas con el cuidado. En investigaciones
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previas, el estigma se asocié con un mayor aislamiento y un miedo al rechazo
(Hussain et al., 2024; Serrao et al., 2023).
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LIMITACIONES

Destacamos:

- En la seleccion de los participantes, es posible que exista un sesgo de
autoseleccion, ya que el estudio solo consideré a los pacientes que
aceptaron participar en los grupos focales y en las entrevistas
individuales. Quienes no desearon participar o finalmente no asistieron
podrian haber tenido experiencias de atencion médica diferentes a las
aqui descritas. Esta decision podria haber estado influenciada por la
gravedad de su trastorno o por su nivel de satisfaccién con la atencion
sanitaria recibida.

- Los usuarios diagnosticados de trastornos psicoticos pertenecian a la
misma area de salud, lo que podria comprometer la generalidad de los
resultados obtenidos.

- La mayoria de los usuarios diagnosticados con trastornos psicoticos
tenian una larga evolucion de la condicion. Es probable que las personas
con un tiempo de evolucidon mas corto tengan una experiencia diferente,
como sugieren los datos.

- Las transcripciones de las entrevistas no fueron devueltas a los
participantes para su revision. No obstante, durante las entrevistas, los
entrevistadores realizaban con frecuencia resumenes vy sintesis,
permitiendo asi la correcciéon de posibles errores de interpretacion.

- Los participantes no recibieron retroalimentacion sobre los resultados. Sin

embargo, no se les niega el acceso a estos, si lo solicitan.
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CONCLUSIONES

1. Diversidad de estilos relacionales: Los usuarios de salud mental
experimentan diferentes estilos de relacién con los profesionales sanitarios,
destacandose un estilo mas paternalista en los entornos hospitalarios y uno
mas democratico en la atencion ambulatoria, lo que influye en su implicacion
en la toma de decisiones y satisfaccién con el tratamiento.

2. Preferencia por la TDC: Existe una preferencia generalizada por modelos de
TDC, aunque la practica actual se orienta hacia una mayor prescripcion de
tratamientos psicofarmacoldgicos, con una escasa oferta de intervenciones
psicoldgicas desde el inicio del tratamiento.

3. Falta de informacioén diagndstica: Los usuarios, especialmente aquellos con
trastornos de ansiedad, expresan la necesidad de recibir informacion clara y
temprana sobre su diagndstico y tratamiento. A los usuarios con trastornos
psicoticos esta informacién se les proporciona de manera mas gradual y en
fases mas avanzadas.

4. Afrontamiento activo y herramientas de apoyo: Los usuarios con trastornos
de ansiedad mencionan estrategias de afrontamiento activo y valoran las
intervenciones psicoterapéuticas y los grupos de apoyo online.

5. Importancia de la implicacion del paciente en su tratamiento: Los pacientes
con trastornos de ansiedad y psicéticos destacan que su experiencia con los
efectos secundarios de los tratamientos influye en su demanda de cambios,
subrayando la importancia de una atencion sanitaria centrada en la persona
para mejorar la adherencia al tratamiento.

6. Impacto emocional en los cuidadores familiares: Las cuidadoras principales,
principalmente mujeres, enfrentan una carga emocional significativa, que
afecta su salud mental y calidad de vida. La planificacién del relevo del
cuidado y el apoyo a los familiares son esenciales para reducir el impacto

negativo de la labor de cuidado.
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