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xX* RESUMEN EJECUTIVO

Los Trastornos del Espectro de la Esquizofrenia (TEE) engloban un conjunto de entidades clinicas, entre ellas,
la Esquizofrenia, considerada un Trastorno Mental Grave (TMG), un problema crénico y heterogéneo que
tiene un impacto negativo en la vida de la persona que la padece y que requiere de tratamiento médico, sin
el cual los pacientes pueden sufrir episodios recurrentes de la enfermedad’.

La enfermedad también afecta al entorno inmediato del paciente, suponiendo una carga para las familias y los
cuidadores, con un coste socioeconémico alto debido a costes indirectos de la misma, como el desempleo, la
asistencia social y la hospitalizacion durante las crisis de la enfermedad’.

Su manejo es complejo, lleno de desafios, entre ellos poder ofrecer una atencion integrada y de calidad, para
ello es necesario incorporar la experiencia del paciente y analizar el recorrido de quienes la padecen en el
Sistema Nacional de Salud.

El objetivo de este trabajo fue elaborar un conjunto de criterios de calidad disefiados para la atencién a
personas con TMG, especificamente aquellos diagnosticados como TEE (esquizofrenia), consensuados por la
comunidad cientifica y los pacientes afectados; aplicables a los diversos dispositivos asistenciales encarga-
dos de proporcionar cuidado y soporte a estos pacientes, como un instrumento para asegurar una atencion
sanitaria con los mas altos estandares de calidad y eficacia, basados en un consenso amplio y representativo.

Su desarrollo se basé en la metodologia de investigacion cualitativa que se dividié en tres fases.

En la primera fase, se realizd una revision bibliografica para identificar los aspectos clave del abordaje del
paciente con TEE (esquizofrenia).

En la segunda fase, se realizaron dos grupos focales; uno con pacientes afectados, para determinar las ba-
rreras que encuentran en su recorrido por el sistema sanitario. Un segundo grupo focal, con un panel de
8 representantes de diferentes sociedades y asociaiones, expertos en la atencion a estos pacientes, para
orientar soluciones en el abordaje de las barreras identificadas, definiendo criterios de calidad en cada una
de estas barreras.

En la tercera fase, se realizo un estudio de Delphi de 2 olas, con la participacion de 4 pacientes y 28
profesionales, representantes de diferentes especialidades, para priorizar y consensuar los criterios de calidad
detallados en cada barrera.
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xX* RESUMEN EJECUTIVO

Mediante los grupos focales se identificaron un total de 16 barreras y 46 criterios de calidad, de los cudles
se priorizaron 26 mediante las 2 rondas Delphi. Estas son las barreras y los criterios de calidad priorizados
para cada una de ellas:

S5 CRITERIOS de CALIDAD, CONSENSUADOS y PRIORIZADOS

£ Barrera 1. Retraso en el Diagnéstico. Insuficiente conocimiento de la enfermedad por parte de los profesio-
nales sanitarios que tratan a pacientes con TEE (esquizofrenia).
Criterio 1. Disponer de un protocolo en Atencién Primaria que incluya criterios para la deteccién precoz
(sintomas prodrémicos) y los criterios de derivacion a Psiquiatria.
Criterio 2. Disponer de un canal de consulta al especialista de Salud Mental de referencia para el paciente
con TEE (esquizofrenia).

P

Barrera 2. Insuficientes consultas especializadas para un diagnéstico adecuado.

Criterio 3. Disponer de un canal de comunicacién entre Atencién Primaria y Psiquiatria para la consulta de
casos dudosos.

Criterio 4. Disponer de equipos multidisciplinares para la deteccion y el tratamiento de la enfermedad.
Criterio 5. Disponer de cita preferente para Psiquiatria en el caso de pacientes con sospecha de TMG.

o

Barrera 3. Retraso en las visitas de seguimiento o falta de éstas.

Criterio 6. Seguimiento precoz en la consulta de Psiquiatria, tras el primer episodio de esquizofrenia (< 15 dias).
Criterio 7. Disponer de un acceso a consulta, fuera de los controles rutinarios de seguimiento, para situaciones
de riesgo de reagudizacion.

o

Barrera 4: Consultas repetitivas, protocolizadas, poco centradas en el paciente.
No se priorizaron, dejdndose para una segunda etapa de trabajo de mejora continua.

P

Barrera 5: Margen de mejora en habilidades comunicativas de los profesionales de la salud. Mejorar la
informacion al paciente sobre su enfermedad, proceso y tratamiento.
No se priorizaron, dejdndose para una segunda etapa de trabajo de mejora continua.

P

Barrera 6: Mejorar la formacion a familia y cuidadores para saber cémo ayudar. Apoyo a familiares.
Criterio 8. Terapia de intervencion familiar (IF) de tipo psicoeducativa para evitar recaidas y mejorar el pronéstico
de la enfermedad.

Criterio 9. Informar a pacientes con TEE (esquizofrenia) y sus familias de los recursos sociosanitarios de apoyo.
Criterio 10. Realizar actividades formativas y talleres de educacién a los pacientes con TMG (esquizofrenia)
y a las familias en colaboraciéon con las asociaciones.
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xX* RESUMEN EJECUTIVO

£ Barrera 7: Insuficiente apoyo generalizado y carencias en la atencién a los problemas psicosociales
asociados.
Criterio 11. Los pacientes con TEE (esquizofrenia) deben recibir atencién psicosocial por parte del equipo
multidisciplinar.

P

Barrera 8: Mejorar la Atencion Integral y falta de coordinacion y comunicacién entre dispositivos y
niveles asistenciales

Criterio 12. Los pacientes con TEE (esquizofrenia) deben ser tratados en una unidad multidisciplinar.
Criterio 13. Disponer de una historia clinica electrénica que sea accesible a todos los servicios y niveles asis-
tenciales involucrados en la atencién a los pacientes con TMG (esquizofrenia).

P

Barrera 9: Carencias en la transicion entre el sistema de salud y la vida cotidiana, en la fase de
estabilizacion.

Criterio 14. Formar al paciente con TEE (esquizofrenia) que lo requiera en habilidades sociales y habilidades
para las actividades de la vida diaria.

P

Barrera 10: Riesgos en la transicion desde infanto-juvenil a adultos.

Criterio 15. Establecer un protocolo asistencial para facilitar una transicién coordinada y adecuada de la
atencion del paciente de la etapa infantil a la adulta.

Criterio 16. Gestion intensiva de casos y servicios de apoyo comunitarios para pacientes con TMG (esquizo-
frenia) de inicio precoz.

o

Barrera 11: Retraso en encontrar el tratamiento farmacolégico adecuado.
Criterio 17. Conseguir la estabilidad de la enfermedad evitando ingresos hospitalarios.

P

Barrera 12: Mejorar la accesibilidad a los recursos (psiquiatria, psicologia, nutricionista, sexologia).
Criterio 18. Disponer de una Red de Atencion Sociosanitaria al Enfermo Mental Grave. Aclaracion: en esta
red se rednen los recursos y se pueden valorar casos concretos.

P

Barrera 13: Mejorar el trato en los ingresos de los pacientes con TEE (esquizofrenia) (humanizacién en
los ingresos).

Criterio 19. Disponer de un protocolo para determinar cudndo y cémo se debe realizar la sujecion en pa-
cientes con TMG (esquizofrenia).

Criterio 20. Determinar los danos fisicos (fracturas, caidas) en pacientes con TEE (esquizofrenia).

P

Barrera 14: Mejorar la atencion en urgencias de los pacientes con TEE (esquizofrenia).

Criterio 21. Disponer de un protocolo asistencial para la atencién a los pacientes con TEE (esquizofrenia) en
urgencias.

Criterio 22. Disponer en urgencias de un cubiculo especifico para la atencion al paciente psiquiatrico, que
favorezca la intimidad del paciente con TMG (esquizofrenia) y una buena atencion.

P

Barrera 15. Mejorar la atencion en las ambulancias que trasladan a pacientes con TEE (esquizofrenia).
Criterio 23. Realizar actividades de formacion y sensibilizacion dirigida a los profesionales involucrados en
el traslado de pacientes con TEE (esquizofrenia) para humanizar la asistencia.

Criterio 24. Disponer de un protocolo especifico para el traslado al hospital del paciente con TMG (esquizo-
frenia) en fase aguda, incluido el traslado urgente y no voluntario.

P

Barrera 16: Necesidad de promover la sensibilizacion y dar voz a las personas con la enfermedad. Luchar
contra el estigma social.
No se priorizaron, dejdndose para una segunda etapa de trabajo de mejora continua.

P

Criterios transversales de evaluacion de resultados.

Criterio 25. Evaluar la Calidad de Vida del paciente con TMG (PROM).

Criterio 26. Disponer de un sistema de medicién de la Experiencia del paciente (PREM) en los servicios de
salud mental para las personas con TEE (esquizofrenia).
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xX* GLOSARIO

AP PROM

Atencion Primaria Patient Reported Outcome Measures

CRP PREM

Centros de Rehabilitacién Psicosocial Patient Reported Experience Measures

CRL TCAEs

Centros de Rehabilitacién Laboral Técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria

DSM-5-TR TEE

Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos Trastornos del Espectro de la Esquizofrenia

mentales, quinta edicidn, version revisada

: TMG

IF Tastorno Mental Grave |

Intervencién Familiar [——S
v e = 5 USM

ILP Unidad Salud Mental

Inyectables de liberacién prolongada
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xX INTRODUCCION

El término Esquizofrenia agrupa un conjunto de trastornos, Trastornos del Espectro de la Esquizofreia (TEE),
de etilogia heterogénea y manifestaciones clinicas, respuesta terpéutica, curso evolutivo y prondstico que
puede diferir de un paciente a otro, e incluso en el mismo paciente. Por tanto son enfermedades mentales
graves, cronicas y heterogéneas que tienen un impacto negativo en la vida de la persona que la padece 3.

Segun los criterios del DSM-5-TR?, las caracteristicas clinicas de la esquizofrenia engloban sintomas positivos,
negativos, cognitivos y afectivos.

Los sintomas positivos incluyen distorsiones o exageraciones del pensamiento inferencial (ideas delirantes),
la percepcion (alucinaciones), el lenguaje y la comunicacién (lenguaje desorganizado), y la organizacién
comportamental (comportamiento gravemente desorganizado o cataténico)'>.

Los sintomas negativos incluyen restricciones del ambito y la intensidad de la expresién emocional (apla-
namiento afectivo), de la fluidez y la productividad del pensamiento y el lenguaje (alogia), y para iniciar
comportamientos dirigidos a un objetivo (abulia). Una caracteristica asociada a la esquizofrenia y otros
trastornos psicoéticos es la falta de conciencia de la enfermedad, que incluye la falta de conciencia de que
la enfermedad requiere tratamiento y la falta de conocimiento sobre los propios sintomas'3.

Los sintomas cognitivos incluyen problemas de atencién, concentracion y memoria. El nivel de funcionamiento
cognitivo de una persona es uno de los mejores predictores de su funcionamiento diario®.

Los sintomas afectivos son heterogéneos y cambiantes, asi en las descompensaciones agudas, las emociones
pueden ser de extrema afectividad, en forma de ira, panico, felicidad extasica o angustia paralizante. Por el
contrario durante la fase de estabilizacion y conforme avanza el TEE, el afecto se torna ambivalente, indiferente,
embotado?.

La esquizofrenia es un trastorno créonico que requiere de tratamiento médico sin el cual los pacientes pueden
sufrir episodios recurrentes de la enfermedad, con una tasa de recurrencia alta tras la interrupcion del trata-
miento*. La falta de adherencia al tratamiento es comun en personas con esquizofrenia y supone un desafio
en la practica clinica®. Uno de los factores que puede afectar a la falta de adherencia es la falta de conciencia
de la enfermedad®.

Este trastorno afecta a mas de 26 millones de personas en el mundo’ y tiene un gran impacto en la salud,
el bienestar y la calidad de vida del paciente®. Las personas que padecen la enfermedad presentan una baja
expectativa de vida debido a la comorbilidad con otros trastornos psiquiatricos (depresion, ansiedad, abuso
de sustancias)’ y con enfermedades como sindrome metabdlico, diabetes, trastornos cardiovasculares y respi-
ratorios, asi como enfermedades infecciosas'®''. Ademas, la enfermedad también afecta al entorno inmediato
del paciente, suponiendo una carga para las familias y los cuidadores, y supone un coste socioeconémico alto
debido a costes indirectos como el desempleo, la asistencia social y la hospitalizacién durante las crisis de la
enfermedad'.

Debido a la naturaleza multifacética de la enfermedad, asi como las diferentes fases vitales de los
pacientes, el manejo es un proceso complejo lleno de desafios que, con el fin de poder ofrecer una
atencién integrada y de calidad, requiere incorporar la experiencia del paciente y analizar el viaje que
quienes padecen la enfermedad tienen que realizar dentro del sistema sanitario y en especial en los
servicios de salud mental.
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xX* OBJETIVO

El propésito principal de este estudio fué elaborar un documento que integrase un conjunto de criterios de
calidad disefiados para la atencién a personas con trastorno mental grave, especificamente aquellos diag-
nosticados de trastornos del espectro de la esquizofrenia, consensuados por la comunidad cientifica y los
pacientes afectados. Estos criterios serian aplicables a los diversos dispositivos asistenciales encargados de
proporcionar cuidado y soporte a este colectivo, asegurando asi una atencién sanitaria que cumpla con los
mas altos estandares de calidad y eficacia, basados en un consenso amplio y representativo.
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x* METODOLOGIA

Este estudio se basé en una metodologia de investigacidn cualitativa y se dividié en tres fases. En la
primera fase, se realizé una revisidn bibliografica con el objetivo de identificar aspectos clave en el
abordaje del paciente con esquizofrenia, a partir de la literatura cientifica existente hasta el momento.
En la segunda fase, se llevaron a cabo dos grupos focales con el fin de, por un lado, identificar junto a
los pacientes afectados por el trastorno y sus cuidadores las potenciales barreras y facilidades que en-
cuentran en su recorrido por el sistema sanitario y, por otro lado, definir con un panel de expertos una
solucion para abordar las areas identificadas, mediante la definicion de criterios de calidad. En la tercera
fase del estudio, se realizé un estudio Delphi, en el cual se priorizaron y consensuaron los criterios de
calidad identificados con una representacién de pacientes y profesionales.

La Figura 1 refleja el proceso seguido y sus fases. El estudio fue aprobado por el

Comité de Etica de lainvestigacion
del Hospital Universitario San Juan
de Alicante el 28 de noviembre de
2023 con el nimero de referencia
23/074.

FASE 1. REVISION BIBLIOGRAFICA MAYO - JUNIO 2023

FASE 2. GRUPOS FOCALES JUNIO - OCTUBRE 2023

Grupo Focal con pacientes | = 26 de junio de 2024 (Presencial)
con TGM (esquizofrenia) = Objetivo: Identificacién de Barreras

Grupo Focal con = 10 de junio de 2024 (On-line)
profesionales expertos = Objetivo: Definicion Criterios de Calidad

d
A |

FASE 3. ESTUDIO DELPHI NOVIEMBRE 2023 - MARZO 2024
Primera Ola = 15 de noviembre - 18 de enero de 2023
Segunda Ola = 25 de enero - 5 de marzo de 2024

LISTADO FINAL DE CRITERIOS DE CALIDAD

- ) R 4
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Se llevd a cabo una revisién bibliografica con el objetivo de identificar los aspectos clave en el manejo de
pacientes con TEE (esquizofrenia), abarcando la literatura cientifica mas relevante y actualizada hasta la
fecha.

Objetivo. 1.1. Resumir la evidencia de la literatura cientifica respecto a cuestiones de relevancia
para la atencion integrada del paciente con esquizofrenia y sobre el viaje del paciente dentro del

sistema sanitario, para utilizarla de base en la identificacién de barreras y areas de mejora, asi como
en la definicién de los criterios de calidad.

Se revisaron aspectos como la adherencia terapéutica en la esquizofrenia y la falta de conciencia de la enfer-
medad, asi como, en general, la evidencia actual sobre aquellos elementos que pueden estar implicados en
alcanzar una atencién integrada (coordinacién atencién primaria, salud mental y servicios sociales u otros
servicios) y sobre el viaje del paciente con esquizofrenia dentro del sistema sanitario, especialmente de los
servicios de salud mental.

+ Estrategia de b (i) U e a. 10

Se llevaron a cabo distintas revisiones bibliograficas siguiendo el protocolo PRISMA', Se realizaron cuatro
revisiones bibliograficas que contaron con estrategias de busqueda adaptadas a cada objetivo:

—> Falta de adherencia terapéutica en la esquizofrenia. Se buscaron estudios publicados en revistas cien-

tificas registrados en la base de datos Medline (PubMed). Para identificar los estudios relevantes sobre la
falta de adherencia en la esquizofrenia, las estrategias de busqueda se definieron a partir de la combinacién
de los siguientes descriptores: “esquizofrenia” (“Schizophrenia”), “adherencia” (“adherence”), “cumplimiento”
(“compliance”), utilizando los operadores booleanos AND y OR. Se aplicé un filtro temporal restringiendo
los resultados por fecha de publicacion (Gltimos 10 aios), dada la gran cantidad de resultados relevantes.
Ademas, los resultados se limitaron exclusivamente a los textos completos disponibles y el idioma de las
publicaciones se restringio a inglés, espafol y catalan.

—» Falta de conciencia de la esquizofrenia. La base de datos utilizada fue Medline (PubMed). Para identificar los

estudios relevantes sobre la falta de conciencia en la enfermedad, las estrategias de busqueda se definieron a
partir de la combinacion de los siguientes descriptores: “esquizofrenia” (“Schizophrenia”) y “falta de conciencia”
(“lack of insight” o “illness unawareness”), utilizando los operadores booleanos AND y OR. Se aplic un filtro
temporal restringiendo los resultados por fecha de publicacién (Ultimos 10 afos), dada la gran cantidad de
resultados relevantes. Ademas, los resultados se limitaron exclusivamente a los textos completos disponiblesy
el idioma de las publicaciones se restringio a inglés, espafnol y catalan.
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—> Elementos para conseguir una atencién integrada en las intervenciones en pacientes con esquizofrenia.
En este caso, se utilizaron las bases de datos Medline (PubMed) y ProQuest y, ademas, se buscaron trabajos
relevantes en International Journal of Integrated Care , que recopila Ultimos avances y tendencias de la in-
vestigacion, la politica y la practica de la atencion integrada. Para identificar los estudios relevantes sobre
atencién integrada en esquizofrenia, las estrategias de busqueda se definieron a partir de la combinacion
de los siguientes descriptores: “esquizofrenia” (“Schizophrenia”) y “atencién integrada” (“integral care”, “inte-
grative care” o “integrated care”), utilizando los operadores booleanos AND y OR. Se aplicé un filtro temporal
restringiendo los resultados por fecha de publicacion (ultimos 10 afos), dada la gran cantidad de resultados
relevantes. Ademas, los resultados se limitaron exclusivamente a los textos completos disponibles y el idio-

ma de las publicaciones se restringio a inglés, espafiol y catalan.

—» Viaje del paciente con esquizofrenia. Se buscaron estudios publicados en revistas cientificas registrados en la
base de datos Medline (PubMed) y ProQuest. Para identificar los estudios relevantes sobre “viaje del paciente” en
esquizofrenia, las estrategias de busqueda se definieron a partir de la combinacién de los siguientes descriptores:
“esquizofrenia” (“Schizophrenia”) y “viaje del paciente” (“patient journey”), utilizando el operador booleano AND.
En este caso, se aplicaron Unicamente los filtros de disponibilidad del texto completo y el idioma (inglés, espaiol
y cataldn), ya que son escasos los trabajos en esta tematica.

v PO ProCue

£t inicle sesitn a través de su biblioteca para obtener acceso a

+ Criterios de seleccion y exclusién.

A continuacion, se describen los criterios de seleccién y exclusion aplicados en la identificacién de los
estudios incluidos.

—» Poblacion de estudio. Se incluyeron todos aquellos trabajos que trataban los temas de adherencia, concien-
cia, atencién integrada y viaje del paciente. No se realizaron restricciones por edad. En cuanto a la patologia
se descartaron aquellos que trataban de los trastornos mentales graves de manera genérica sin diferenciar
los diagnésticos concretos de la poblacion de estudio.

—» Idioma. Unicamente se incluyeron en la revision los trabajos publicados en inglés, castellano y catalan.

—» Disefo del estudio. No se establecieron criterios de exclusion por tipo de disefio de estudio, inicamente
se excluyeron los estudios de validacion de herramientas de evaluacién (cuestionarios de evaluacién de
conciencia de enfermedad, por ejemplo). Se incluyeron estudios descriptivos, analiticos, transversales,
longitudinales y experimentales, asi como de cardcter cualitativo y cuantitativo. También se incluyeron
revisiones y metaanilisis.

—» Variables estudiadas. Adherencia terapéutica, conciencia de la enfermedad, aspectos de la atencién integrada
en esquizofrenia y viaje del paciente con la enfermedad en el sistema sanitario y de salud mental.
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# Proceso de seleccion de trabajos.

LaTabla 1 recoge los registros identificados para cada una de las revisiones, segun la estrategia de busqueda
utilizada. Se incluyen los estudios relevantes y, en los casos de haber utilizado varias bases de datos, el total
de estudios incluidos, tras la eliminacion de registros duplicados y excluidos por no cumplir los criterios de
inclusion.

Tabla 1. Bases de datos, estrategias de busqueda y registros encontrados.

Bases de datos Descriptores

Medline (PubMed) ((compliance[Title/Abstract]) AND
(adherence[Title/Abstract])) AND
(schizophrenia[Title/Abstract])

TOTAL 65

Medline (PubMed) ((“lack of insight”[Title/Abstract]) OR
(“illness unawareness”[Title/Abstract])) AND
(schizophrenia[Title/Abstract])

TOTAL 46

Medline (PubMed) (schizophrenia[Title/Abstract]) AND
(“integral care” OR “integrative care” OR
“integrated care”)

ProQuest abstract(schizophrenia) AND abstract ((“integral care” OR
“integrative care” OR“integrated care”

International journal

of Integrated Care ~ schizophrenia .

DUPLICADOS 1
5

TOTAL 8

Medline (PubMed) schizophrenia AND “patient journey” .
ProQuest abstract (schizophrenia) AND abstract (“patient journey”)

DUPLICADOS 2

TOTAL 5

El andlisis permitio establecer una base sélida
i para las fases subsecuentes del estudio.
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= Fase 2. Grupos focales

Una vez terminada la revision bibliogréfica, se inicié la recogida de informacién clave de personas afectadas
por el trastorno y sus cuidadores, asi como de los profesionales involucrados en la atencién, en distintos
niveles, de estos pacientes. Para ello, se llevaron a cabo dos grupos focales para extraer informacién clave
sobre las potenciales barreras y facilidades, asi como los posibles criterios de calidad para abordar estos
puntos criticos.

+ Grupo focal con pacientes 'y cuicacdore:s.

Para obtener una comprensién mas completa de las vivencias y necesidades de las personas con esquizofrenia
y sus cuidadores en el dmbito del sistema de salud, se llevé a cabo un grupo focal. La reunién con pacientes y
cuidadores se realizé el dia 26 de junio de 2023, de manera presencial en Madrid.

Objetivo. 2.1. Conocer recorrido de los pacientes en el entorno médico (hospitalario y ambulatorio),
conocer obstaculos, dificultades o facilidades que se encuentra en el sistema sanitario, conocer
propuestas que podrian mejorar su experiencia como usuarios de salud, identificar los puntos mas
importes para los pacientes en sus contactos con los servicios de salud.

Los participantes se reclutaron a través de las asociaciones de pacientes Asociacién Espafiola de Apoyo en
Psicosis (AMAFE) y Asociacién Aragonesa Pro Salud Mental (ASAPME). En el estudio se incluyé a personas
con diagnostico de TEE y estables en el tratamiento, asi como a cuidadores directamente implicados en el
cuidado de personas con este trastorno.

El grupo de participantes estaba compuesto por 4 hombres y 3 mujeres. De estos, 6 eran pacientesy 1 era
cuidador directamente involucrado en el cuidado de una persona con esquizofrenia.
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Se utilizoé una guia de discusion semiestructurada para facilitar la interaccion y promover la generacion de
ideas. La guia incluia preguntas sobre las dificultades o facilidades encontradas en el recorrido del paciente
por el sistema de salud mental, especificando distintos niveles asistenciales como atencion primaria, urgencias,
hospital, unidad de salud mental, hospital de dia y otros servicios implicados (enfermeria, trabajador social,
etc.). La Figura 2 muestra el esquema que sirvié de guia en la reunion para identificar barreras y puntos criticos
en distintos niveles de atencién.

Figura 2. Viaje del paciente, guia para el debate en el grupo focal con pacientes.

6 /ESTABILIZACION |

5/ TRATAMIENTO

4/ MANEJO DE
UN EPISODIO AGUDO

__ 1/ APARICION DE SINTOMAS DE
DESESTABILIZACION

¥ W .

.y
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Antes de iniciar la reunién, todos los participantes firmaron el consentimiento informado. El audio de la
sesion fue grabado con el Unico fin de poder hacer un analisis completo de las aportaciones de las personas
participantes.

La sesion durd 3 horas, con un pequefio descanso en la mitad de la sesién.

+ Grupo focal con profesionales expertos (Comité Cientifico). T

Una vez identificadas una serie de barreras por parte de las personas con TEE (esquizofrenia) y sus cuida-
dores, se llevo a cabo un segundo grupo focal con un panel de profesionales expertos (comité cientifico).
La reunion se realizé el dia 10 de julio de 2023, de manera online a través de la plataforma Zoom.

Objetivo. 2.2. Presentar los puntos criticos y las barreras o facilidades manifestados por los pacientes
en relacion a la atencién al paciente con trastorno mental grave, especificamente esquizofrenia.

Objetivo 2.3. Debatir y proponer acciones de mejora y definir criterios de calidad que permitan mediry
evaluar la calidad de la atencion al paciente con trastorno mental grave, especificamente esquizofrenia.

Para la conformacion del Comité cientifico, se invitd a diversas asociaciones y sociedades profesionales
relevantes en la atencion a pacientes con trastornos mentales graves, especificamente esquizofrenia. En
concreto, se invitd a asociaciones del ambito de la psicologia y psiquiatria (Asociacién Espaiola de Psicolo-
gia Clinica (ANPIR), Asociacion Espafiola de Psiquiatria de la Infancia y la Adolescencia (AEPNYA), Sociedad
Espanola de Psiquiatria y Salud Mental (SEPSM), Sociedad Espafiola de Patologia Dual (SEPD); del &mbito
de la enfermeria de salud mental (Asociacion Espafiola de Enfermeria de Salud Mental (AEESME)); del dm-
bito de la atencidn primaria (Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC), Sociedad
Espafnola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN)); del &mbito de farmacia hospitalaria (Sociedad
Espafola de Farmacia Hospitalaria (SEFH)); asociaciones de apoyo a pacientes (Asociacion Espafola de
Apoyo en Psicosis (AMAFE)); y del ambito de la gestidn sanitaria (Sociedad Espaiola de Directivos de la
Salud (SEDISA)).
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De las 10 sociedades invitadas, 8 aceptaron participar. La composicién final del Comité cientifico se muestra
en la Tabla 2.

Tabla 2. Composicion del Comité cientifico.

PARTICIPANTES ASOCIACIONES

Carlos Aguilera Asociacién Espariola de Enfermeria de Salud Mental (AEESME)

Ana Cabrera Asociacion Espariola de Apoyo en Psicosis (AMAFE)

Llanos Conesa Sociedad Espariola de Psiquiatria y Salud Mental (SEPSM)

Aurora Fernandez Sociedad Espanola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC)
Jon Guajardo Sociedad Espanola de Directivos de la Salud (SEDISA)

Marisa Martin Sociedad Espariola de Farmacia Hospitalaria (SEFH)

Verdnica Olmo Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN)
Carlos Roncero Sociedad Espanola de Patologia Dual (SEPD)

Al comienzo de la reunién, se informé a los participantes de que la reunién iba a ser grabada con el fin de
poder realizar un analisis de las aportaciones realizadas. Todos los participantes estuvieron de acuerdo.

La sesion durd 3 horas, con un pequeio descanso en la mitad de la sesién.

Como parte del trabajo realizado en esta fase con el Comité cientifico y, una vez terminada la reunién, se
entregd a los participantes un resumen de resultados, incluyendo su propuesta de criterios de calidad para
cada barrera identificada, y se pidi6 a los participantes que de nuevo revisaran estos criterios. En este trabajo
asincrono, los miembros del Comité cientifico realizaron mejoras y nuevas aportaciones sobre el documento,
lo que compuso el cuestionario 0 para el estudio Delphi de la siguiente fase.

22 Fase 3. Estudio Delphi m———————————————

Con el fin de lograr un consenso sobre los criterios de calidad identificados en las fases anteriores, se recurrié
a la metodologia Delphi, lo que permitia involucrar a un nimero mayor de participantes y obtener una mayor
representatividad nacional.

Objetivo. 3. Evaluar y consensuar los criterios de calidad que permitan medir y evaluar la calidad
de la atencién al paciente con trastorno mental grave, especificamente esquizofrenia, previamente
identificados.

pagina 17
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La técnica Delphi es un método cualitativo de recopilacién de informacion y generacién de consenso, en el
cual expertos en un tema especifico responden a una serie de preguntas y pueden priorizar los items en ron-
das sucesivas. Los participantes responden de forma anénima a un cuestionario (cuestionario 0) emitiendo
una valoracion en una escala, que se recoge y se analiza para identificar dreas de consenso y desacuerdo. En
una segunda ronda (ola 2) se elabora un cuestionario en base a los resultados obtenidos en la primera ronda
(ola 1) que se envia a los expertos para que revisen y ajusten su respuesta en funcion de la media obtenida
en la primera ronda. La técnica Delphi permite implementar las rondas que sean necesarias hasta alcanzar un
consenso sobre los items. Esta técnica es adecuada cuando se desea alcanzar un consenso entre especialis-
tas en areas de incertidumbre o problemas complejos y es a menudo utilizado en las ciencias de la salud™'®.

* Participantes. I —

Los participantes fueron invitados por la Sociedad Espanola de Calidad Asistencial (SECA). Se invitaron un
total de 36 personas que representaban a personas con TMG y a profesionales relacionados con el trastorno.
El reclutamiento de estas personas se realizd a través de las asociaciones y sociedades participantes en el
grupo focal (AEESME, AMAFE, SEPSM, semFYC, SEDISA, SEFH, SEMERGEN y SEPD) y a través de la Sociedad
Espafola de Calidad Asistencial (SECA). A cada asociacidn o sociedad, se le pidié que proporcionara el con-
tacto de entre 2-4 participantes, representantes de su colectivo, que pudieran contestar la consulta Delphiy
tuvieran un compromiso para realizar como minimo 2 rondas.

Se envio un correo electronico de invitacion formal en el que se pedia su consentimiento a participar en la
consulta y se les indicaba que su participacion seria remunerada a su finalizacion Tras la confirmacion, los
participantes recibian el acceso a la consulta Delphiy podian ingresar en la plataforma y dar sus respuestas.

@ Cuestionario (. 1

El cuestionario inicial (cuestionario 0), resultado directo de los grupos focales, estaba formado por 46
criterios de calidad. De los 46 criterios, dos de ellos eran transversales y el resto estaban organizados en
funcion de las 16 barreras previamente identificadas.

Los participantes tenian que evaluar el grado de acuerdo para cada criterio de calidad, dentro de cada
barrera, reflejando la medida en que consideran que cada criterio mide la calidad de la atencion a los
pacientes con trastorno mental grave (esquizofrenia) en relacion con la barrera especifica en cuestion.
El mensaje que los participantes visualizaban para barrera y criterio de calidad era: “Por favor, indique su
grado de acuerdo con que estos criterios son apropiados para evaluar la calidad de la atencién al paciente
con Trastorno Mental Grave (esquizofrenia) en relacion a esta barrera especifica.” La escala empleada era
de 0a 10, siendo 0“Totalmente en desacuerdo”y 10 “Totalmente de acuerdo”. Ademas, se ofrecia, por cada
criterio, un apartado para proporcionar comentarios adicionales (“Si quiere realizar algin comentario so-
bre este criterio, dispone de un espacio para hacerlo”). La Figura 3 muestra la visualizacién de una de las
preguntas del cuestionario.

Figura 3. Vista previa del estudio Delphi (primera ola)

@ Barrera 1. Retraso en el Diagnéstico. Falta de conocimiento de la enfermedad de profesionales sanitarios que tratan a pacientes con TMG (esquizofrenia)

Por favor, indique su grado de acuerdo con que estos criterios son apropiados para evaluar la calidad de la atencion al paciente con Trastorno Mental Grave (esquizofrenia) en
relacion a esta barrera especifica

Criterio 1.2. Realizar formacion en Atencién Primaria sobre psicosis en general y esquizofrenia en particular para promover la deteccion
temprana y la atencion adecuada al paciente

Si quiere realizar algin comentario sobre este criterio, dispone de un espacio para hacerlo
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+ Procedimiento.

Para el estudio Delphi, se utilizd una plataforma online empleada por el grupo conductor habitualmente
para este método (https://calite.umh.es/delphis/es/). Los participantes podian acceder en cualquier momen-
to mientras la consulta estaba activa mediante sus propias credenciales, lo que permitia la continuidad en la
recogida y en el analisis de los datos. Los datos en todo momento eran confidenciales.

Los participantes podian ingresar en la consulta (cuestionario) a través de la plataforma una vez habian dado
su consentimiento y obtenido sus credenciales. A partir de ese momento y mientras la consulta estaba ac-
tiva, los participantes podian entrar tantas veces como quisieran para poder ofrecer su respuesta en varios
momentos y solo era vélida cuando enviaban y finalizaban la ola. En el periodo de actividad de la consulta,
se realizaron un maximo de 3 recordatorios para garantizar una tasa de respuesta adecuada.

Se llevaron a cabo dos rondas. La primera ola se inicié el 15 noviembre de 2023 y finalizé el 18 de enero de
2024. La segunda ola se inici6 el 25 de enero de 2024 y finalizé el 5 de marzo de 2024.

<+ Punt0's e €Ot e, 1

Para determinar la aceptacién o rechazo de cada criterio de calidad, el grupo conductor establecié los puntos
de corte. En la primera ola, se considerd que el criterio se aceptaba si al menos el 75% de los expertos habia
otorgado una valoracién superior o igual a 9 en la escala de acuerdo. El criterio de calidad era rechazado si
menos del 60% de los expertos habia otorgado valoraciones altas al criterio. Los criterios que se situaban entre
el 75%y el 60% requerian una segunda ronda para identificar el grado de consenso sobre ellos. En la segunda
ola, Unicamente se presentaron los criterios que no habian cumplido ni el criterio de aceptacién ni el criterio
de rechazo. En esta ronda, el criterio de aceptacion fue el mismo: una frecuencia superior o igual al 75% de
valoraciones mayores o iguales a 9. Los criterios que no cumplian con este criterio fueron rechazados. La
Tabla 3 resume los puntos de corte utilizados.

Tabla 3. Puntos de corte utilizados en el estudio Delphi

Ola Nivel de consenso Valoracion =9

120la Aceptacion Grado de acuerdo > 75%
Rechazo Grado de acuerdo < 60%
Pasa aola2 Acuerdo entre 60% y 75%

220la Aceptacién Grado de acuerdo > 75%
Rechazo No cumple criterio aceptacion
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xX* RESULTADOS

22 Resultados de la revisién bibliografica (fase 1).
+ Analisis descriptivo de los trabajos incluidos en la revision. T T

—»> Adherencia terapéutica.

En total, se incluyeron 65 estudios que se centran en adherencia en esquizofrenia. Los afios de publicacién
de los articulos revisados estuvieron comprendidos entre 2013 y 2023. Entre los resultados, 17 eran revi-
siones, incluyendo revisiones sistematicas y metaanalisis. Los resultados mdas destacados se enumeran a
continuacion:

- La prevencién de las recaidas es esencial para el tratamiento de la esquizofrenia. La interrupcion de
la medicacién es un factor que contribuye a la recaida/recurrencia de la enfermedad. El tratamiento
intermitente es peligroso y pone en peligro el bienestar del paciente.

- La no adherencia terapéutica se ha asociado a deterioro cognitivo, depresién, abuso de sustancias,
inadecuaciéon o fragmentacién del cuidado, falta de apoyo familiar, influencia cultural y bajo estatus
socioeconémico.

« Factores que contribuyen a la falta de adherencia a la medicacién: Baja conciencia sobre la enfermedad,
actitud negativa hacia los medicamentos, cronicidad de la enfermedad, régimen terapéutico complejo,
efectos secundarios de los medicamentos, coste de los medicamentos y funcionamiento social deficiente.

« Intervenciones sobre la falta de adherencia que han resultado eficaces: psicoeducacién del paciente y
la familia, entrevista motivacional, enfoque cognitivo y conductual, manejo de sintomas, resolucién de
problemas, entrenamiento en habilidades sociales, rehabilitacién cognitiva y la combinacién de estrate-
gias. La implicacién de los cuidadores es muy importante: hay que proporcionarles informacion sobre la
enfermedad, psicoeducacion sobre laimportancia de la continuidad del tratamiento, cémo reconocer los
primeros sintomas de un nuevo episodio.

- Un factor importante que provoca la falta de adherencia al tratamiento farmacologico, ademas de los
factores relacionados con la enfermedad (falta de conciencia), es que los pacientes no suelen estar bien
informados sobre los efectos secundarios de la medicacién y/o cémo manejarlos.

« La adherencia a la medicacién antipsicética puede mejorarse utilizando antipsicéticos inyectables de
accion prolongada (ILP).

« Los programas comunitarios con gestion de casos son eficaces para reducir la severidad clinica, las
recaidas y el comportamiento suicida, combinados con la administracién de antipsicéticos ILP.

« Ademas, se pueden emplear sistemas electronicos de monitorizacién de los signos de alerta temprana
de una recaida inminente (mediante mensajes de texto, aplicaciones). La monitorizacién telemétrica de
los signos de alerta puede reducir significativamente el riesgo de recaida y ayudar a intervenir a tiempo.

« Las estrategias pragmaticas simples para mejorar la adherencia a la medicacién incluyen la toma de
decisiones compartida, la evaluacién periddica de la adherencia, la simplificacion del régimen de medi-
cacion, la garantia de que el tratamiento sea eficaz, los efectos secundarios controlados, la promocién de
una alianza terapéutica positiva y una buena comunicacién entre el médico y el paciente.
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—» Conciencia de la Enfermedad.

En esta revision se incluyeron 46 articulos centrados en la conciencia de enfermedad en TMG, comprendidos
entre 2013 y 2023. Entre los resultados, 7 eran revisiones, incluyendo revisiones sistematicas y metaanalisis.
De esta revision, los resultados mas relevantes son:

- La falta de conciencia de enfermedad se ha relacionado con la gravedad de la enfermedad y la adherencia
al tratamiento.

- Se han empleado distintos tipos de intervenciones para mejorar la conciencia de enfermedad. La
terapia cognitivo-conductual y la metacognitiva, la terapia de estimulacién directa transcranial y la
combinacién de terapia psicosocial y terapia farmacoldgica han obtenido buenos resultados. Los
programas de psicoeducacion han proporcionado resultados contradictorios. También se ha em-
pleado la auto-observacién mediante video (con resultados modestos) y el ejercicio fisico (sin efecto
sobre la conciencia pero mejora en otros aspectos de la enfermedad).

—» Atencioén integral en TEE (Esquizofrenia).

Se incluyeron un total de 58 trabajos centrados en la atencidn integral en TEE (esquizofrenia), de los cuales
11 eran revisiones, incluyendo revisiones sistematicas y metaandlisis. Los resultados més relevantes que
pueden extraerse son:

- Un estudio Delphi mediante consenso de expertos, psiquiatras y residentes en psiquiatria mostré
un alto consenso en varios componentes de la atencién en esquizofrenia: incluido el reconocimiento
temprano, la personalizacién, la atencién integrada, la estandarizacién de la evaluacion y el manejo de
comorbilidades somaticas y psiquidtricas.

« El entrenamiento en habilidades de afrontamiento influye positivamente en las tasas de re-hospitalizacion
en esquizofrenia.

- Vistas las mejoras que proporcionan en el funcionamiento cognitivo, en la prevencion primariay en el
tratamiento clinico, se deberian desarrollar planes sistematicos destinados a mejorar el estilo de vida 'y
la salud fisica, con especial atencion a deshabituacién tabaquica, dietas saludables y la promocién de
intervenciones centradas en el suefo.

- El tratamiento ideal se caracteriza por una utilizacién adecuada e integrada de las intervenciones
farmacoldgicas y psicosociales, lo cual mejora los resultados y el prondstico de la enfermedad. Los
pacientes deben consultar periédicamente a un equipo especializado para discutir sus necesidades,
objetivos a corto y largo plazo y planes de tratamiento.
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—» Viaje del Paciente.

Por ultimo, en relacion al viaje del paciente con TEE (esquizofrenia), se seleccionaron 5 articulos, cuya publicacion
esta comprendida entre 2018 y 2023. Los aspectos mas relevantes se destacan a continuacioén:

Factores negativos.
Retraso en el diagndstico, falta reinsercion social
y profesional, duracién de la psicosis no tratada.

Fase Importante.
Deteccion temprana de sintomas y reduccion
del periodo psicosis no tratada.

Crisis y hospitalizaciones.
Necesidad de servicios ambulatorios bien
organizados y centros de crisis de bajo umbral,
servicios de ambulancias deficientes.

o =

Servicios y Areas de Atencion.

Servicios personalizados, red coordinada de
hospitales, centros comunitarios, grupos de apoyo,
mejor colaboracion entre trabajo social y servicios
sanitarios.

Necesidad de enfoque biopsicosocial integrado.

Para mejorar la calidad de vida y la integracién social
y programas de rehabilitacién y apoyo entre iguales
para la recuperacion personal.
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22 Resultados de los grupos focales (fase 2).
+ Resultados Grupo Focal con pacientes 'y cuidad ore:s.

Mediante el analisis de los datos cualitativos del grupo focal con personas con TMG (esquizofrenia) y cuidado-
res, se identificaron diversas barreras y puntos criticos en la atencion al paciente con trastorno del espectro
de la esquizofrenia, que afectaban a distintos niveles y dispositivos de atencién.

« Retraso en el diagndstico. Los pacientes tienen un primer contacto con atencion primaria, que falla en
detectar el trastorno y proporcionar una atencién adecuada (“no te toman en serio’; “no hace falta ir al psi-
quiatra”). Finalmente, desencadena en brote psicético grave, que es atendido en urgencias. Consideran que
se llevan a cabo pocas consultas para realizar un diagnéstico, que a menudo va cambiando hasta encontrar

el correcto.
« Insuficiente formacion del profesional sanitario no psiquiatra, para ayudar.

» Necesidad de apoyo generalizado. Falta de adaptaciones para reincorporarse a la sociedad (trabajo,
universidad). Se sobrecarga a la familia, que intenta suplir las carencias de una falta de atencién integrada
al paciente con esquizofrenia.

» Mejorar la atencién centrada en el paciente e individualizada. Sensacién de consultas repetitivas,
muy protocolizadas, sin cambios a lo largo del tiempo ni segun fases.

» Mejorar el trato humanizado y sensibilizacion/formacion sobre la enfermedad en los profesionales.
Habilidades comunicativas mejorables. Consultas con atencion primaria y psiquiatria donde es dificil
establecer un clima de confianza, con preguntas innecesarias o mal formuladas, que dejan la sensacién
en el paciente de que no se le cree, se le culpabiliza o no se le entiende. Se observan prejuicios, especial-
mente en personal no especializado (médicos de familia, celadores, etc.). En algunos casos, trato infantili-
zado y sobreprotector, se proyecta un bloqueo sobre la capacidad del paciente (sobre lo que puede hacer
en un futuro “no arriesgues’; “no vas a poder sacar una carrera”), y falta de apoyo y sensibilidad. En temas de
sexualidad, es necesario un clima de confianza con el psiquiatra y en muchas ocasiones el profesional no
logra establecerlo, si no responden adecuadamente a las primeras preguntas o tienen una actitud poco
empatica, es facil que el paciente se cierre.

» Mejorar la informacion al paciente. Falta de informacién sobre la enfermedad, sobre lo que ocurre 'y
lo que puede ocurrir, por ello el primer contacto les genera confusién, agravada por lo que se vive en ese
primer contacto, por ejemplo, pacientes mas graves (en sala de espera, hospital) que se convierten en el
unico referente del TMG que tiene, al principio, la persona. “No te explican que tienes que hacerte la idea de
que es para largo tiempo”. “No sabes que va a suceder en el futuro”.

« Orientar a una atencion integral. “Los problemas psicosociales detrds del trastorno se quedan sin resolver’.
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» Mejorar la coordinacion y comunicacion entre niveles. Depende de la persona y su interés por
trasmitir informacion completa en la historia clinica o interesarse por conocer la existente. En general,
informacion en la historia clinica muy parcelada sin acceso entre los distintos niveles (hospital, psiquia-
tra, médico de familia). En una urgencia, no tienen acceso a la historia clinica del paciente, lo que les
preocupa especialmente por la posible interaccién entre medicamentos. No solo a nivel de farmacos
para el trastorno, también con alergia a medicamentos (por ej., AINEs).

« Retraso en encontrar el tratamiento farmacolégico adecuado, aunque es algo que ha mejorado en
los ultimos anos. Falta de estudios con mujeres que hace que se desconozca las posibles diferencias en
el efecto farmacoldgico en mujeres y hombres, quejas sobre el incremento de prolactina por algunos an-
tipsicoticos y su potencial efectoen las mujeres. Sefalan efectos secundarios muy intensos, pero mejora
con la medicacién que va surgiendo.

« Insuficientes recursos, recursos inaccesibles y/o mal coordinados. Se reclaman servicios que brinden
una atencién integral, abordando diversas necesidades, tales como un mayor acceso a servicios de psico-
logia. Ademas, es importante destacar los recursos sociosanitarios y comunitarios disponibles que pueden
resultar Utiles. Esto implica fomentar el acceso del paciente a centros ocupacionales, centros de rehabili-
tacion psicosocial (CRP), centros de rehabilitacion laboral (CRL) y asociaciones, los cuales no solo ofrecen
informacion y asesoramiento legal, sino también orientacién laboral, entre otros aspectos. Actualmente
no se abordan aspectos fundamentales o se hace de manera insuficiente, como la reinsercion laboral, la
integracion en la vida cotidiana, la orientaciéon académica, la disponibilidad de servicios de psicologia, la
participacion de pacientes expertos (mediante apoyo de pares, grupos de apoyo y la exposicién a casos de
éxito que puedan servir de modelo), el apoyo social y la prevencién del aislamiento, asi como la implemen-
tacion de otras actividades que fomenten una atencién integral.

«Telesalud. Hay aceptacion, pero con un uso adecuado, se deberia considerar una formacién previa si fuera
necesario y con el beneficio del paciente como objetivo, se deberia valorar segun la necesidad de los casos,
no por el hecho de rebajar presién asistencial.

« Tratamiento inadecuado en ingresos. Desconocimiento de los derechos que como paciente se tiene,
en situaciones de ingreso en un episodio violento (restricciones, trato agresivo, falta de informacién).
Falta de trato humano, medicacién muy genéricay potente, sometimiento (“tengo que portarme bien para
salir del hospital”). Hay poca informacion durante el proceso y se “sale mds asustado” y “confundido” que
cuando entras. Falta de intimidad, indefension. “No sabes cudles son tus derechos”.

« Urgencias. Estan pensadas para pacientes agudos con problemas no mentales. Falta de formacion del
personal, a veces falta trato mas humanizado, privacidad... En ocasiones existe un desconocimiento de
como atender un brote de manera adequada ypersonal de las ambulancias no esta formado.

» Mejorar el apoyo en la transicion desde la situacion de aislamiento (hospitalizacion, hospital de dia,
con servicios, seguimiento, actividades) hasta incorporarse a la vida real. Volver a vida normal después
de la estabilizacion es dificil. Importante no sentirse solo.

||
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« Prejuicios e insuficiente coordinacion en la atencion de otras enfermedades. Falta de acceso a su
informacion, por ejemplo, respecto a la medicacién, lo tienen que decir los pacientes. Algunos profesiona-
les muestran una actitud que parece prejuiciosa o poco empatica al conocer el diagnéstico, o remarcan el
diagnéstico, considerandolo una etiqueta que da respuesta a sintomas o acciones que no tienen nada que
ver con la enfermedad. Otra limitacion es que la historia clinica no es compartida entre niveles asistenciales.

» Respecto al cumplimiento terapéutico, requiere una etapa de aprendizaje y adaptacion, y encon-
trar la medicacion que funcione, con un seguimiento mas estrecho de los efectos secundarios de la
medicacion.

» Mejorar el acceso a los servicios, especialmente a psiquiatria. Hay plazos muy dilatados, salvo urgen-
cias. En ocasiones no les responden al teléfono. A veces faltan sustitutos a profesionales que estan de baja.
Se necesita mas enfermeria especializada en salud mental. Faltan centros de dia.

Ademas, se identificaron aspectos positivos en el sistema de salud mental, entre los que destacaban la
incorporacion de la enfermera de salud mental, que brinda un trato mas cercano y accesible. También se
observé un avance positivo en el ambito farmacoldgico, con mejoras en los efectos secundarios de los
tratamientos. Asimismo, el grupo valoré como punto positivo las mejoras implementadas en las instala-
ciones para hospitalizacion y atencion en hospital de dia, aunque, revelaron, que aln existe margen para
seguir mejorando, especialmente en lo que respecta a brindar mayor libertad y privacidad a los pacientes.

Finalmente, se identificaron las siguientes areas de mejora en la experiencia del paciente con trastorno
mental grave:

- Todos los servicios necesarios deberian ser publicos y estar subvencionados, de manera que el
paciente no tenga que recurrir al servicio privado para completar la atencién (por ejemplo, el apoyo en la
reinsercion laboral, el psicélogo, etc).

- Se necesita un trato mas igualitario, no desde la autoridad, mas humano.
- Mejora de las instalaciones (por ejemplo, habitaciones pequenas, masificacion, falta de privacidad).

- Es necesario cubrir la falta de informacion durante todo el viaje y especialmente en el inicio (sobre la
enfermedad, sobre el proceso, sobre el prondstico, sobre qué va a pasar o qué ha pasado).

- Se pide un mayor seguimiento y consultas menos espaciadas en el tiempo (se habla de una periodicidad
de 4 meses, lo cual es mucho, segun el caso).

- Grupos de ayuda mutua en el centro de salud (figura del igual, del paciente experto...).



MY
SECA

Optimizacién de la Coordinacién entre Dispositivos asistenciales en el abordaje del Pacientes con Trastorno Mental Grave (Esquizofrenia)

- Los psiquiatras deberian proporcionar a los pacientes la lista de los recursos que hay disponibles,
especificamente de las asociaciones a las que pueden acudir, ya que ofrecen muchos servicios que el
sistema sanitario no cubre (por ejemplo, orientacién laboral, juridica, etc.)

- Prevencidn y atencion temprana: es necesario reducir el retraso en el diagnéstico e intervenir de
forma temprana (“no llegar a urgencias con el brote”).

- Mas informacion y sensibilizacion a la sociedad, dandole voz a las personas con la enfermedad en
medios de comunicacion, radio, etc. La esquizofrenia no estd en la misma situacién que la ansiedad y la
depresion, recibe mucho mas rechazo, no hay contratacion laboral por temor a las bajas, hay muchos
estereotipos y mucho estigma. Cuando se habla de salud mental, se excluye la esquizofrenia y otros
trastornos mentales graves.

- Proporcionar apoyo tras el alta, por ejemplo, de tener apoyo en hospital de dia, a no tener nada y
tener que enfrentar la realidad sin transicion ni apoyo. Fuera del centro sanitario se deberia contar con
“asistentes personales” para facilitar la plena re-integracién de la persona en la sociedad.

- Mejorar la atencion en psiquiatria: muy repetitiva, poco centrada en el paciente, poco tiempo en
la consulta.

- Acceso a otros servicios, como nutricionista, para ayudar a afrontar los efectos secundarios de la
medicacion. O sexdlogo, para poder hablar de temas sexuales relacionados con efectos secundarios o
la enfermedad.

- Promocion de actividades beneficiosas para el curso de la enfermedad como el ejercicio fisico.
- Proporcionar apoyo a familiares, que llevan una gran carga de la enfermedad (“cuidado al cuidador”).

- Proporcionar terapia para aceptarse y perdonarse a uno mismo. Dar un propésito/futuro/esperanza:
“seguridad que puedo conseguir cosas”.

- Independencia para el paciente, que pueda llegar a ser auténomo y no depender tanto de la familia.

- La soledad o el sentirse solo es un gran problema. “Los amigos no podian venir a verme mientras
estaba ingresado y yo no tengo familia” Necesario apoyo social, por ejemplo en la escolaridad.
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Estos resultados se resumieron y trasladaron a un listado de barreras en la atencién de pacientes con TEE
(esquizofrenia) que pudiera servir de base en el grupo focal con profesionales expertos. La Tabla 4 presenta
el listado de barreras.

Tabla 4. Barreras identificadas en el grupo focal con pacientes y cuidadores.

£ Barrera 1: Retraso en el Diagnéstico. Retraso en el Diagnostico. Insuficiente conocimiento de la en-
fermedad por parte de los profesionales sanitarios que tratan a pacientes con TEE (esquizofrenia).

£ Barrera 2: Insuficientes consultas especializadas para un diagnéstico adecuado.
£ Barrera 3: Retraso en las visitas de seguimiento o falta de éstas.
£ Barrera 4: Consultas repetitivas, protocolizadas, poco centradas en el paciente.

£ Barrera 5: Margen de mejora en habilidades comunicativas de los profesionales de la salud. Mejorar
la informacién al paciente sobre su enfermedad, proceso y tratamiento.

L Barrera 6: Mejorar la formacién a familia y cuidadores para saber como ayudar. Apoyo a familiares.

L Barrera 7: Insuficiente apoyo generalizado y carencias en la atencién a los problemas psicosociales
asociados.

L2 Barrera 8: Mejorar la Atencién Integral y la coordinacién y comunicacion entre dispositivos y niveles
asistenciales.

£ Barrera 9: Carencias en la transicion entre el sistema de salud y la vida cotidiana, en la fase de
estabilizacion.

L Barrera 10: Riesgos en la transicion desde infanto-juvenil a adultos.
L Barrera 11: Retraso en encontrar el tratamiento farmacolégico adecuado.
L2 Barrera 12: Mejorar la accesibilidad a los recursos (psiquiatria, psicologia, nutricionista, sexologia).

L2 Barrera 13: Mejorar el trato en los ingresos de los pacientes con TEE (esquizofrenia) (humanizacion
en los ingresos) .

£ Barrera 14: Mejorar la atencién en urgencias de los pacientes con TEE (esquizofrenia).

L Barrera 15: Mejorar la atencion en las ambulancias que trasladan a pacientes con TMG (esquizofrenia).

£ Barrera 16: Necesidad de promover la sensibilizacién y dar voz a las personas con la enfermedad.
Luchar contra el estigma social.




Optimizacién de la Coordinacién entre Dispositivos asistenciales en el abordaje del Pacientes con Trastorno Mental Grave (Esquizofrenia)

+ Resultados Grupo Focal con profesionales expertos.

Los participantes en este grupo recibieron los resultados obtenidos en el grupo focal de pacientes y se
abrio un debate en profundidad sobre los diferentes aspectos de cada barrera, aportando una variedad de
opiniones basadas en su amplia experiencia y conocimientos especificos.

Durante la reunién online con expertos se destacaron varias dificultades y propuestas para mejorar la
atencién y diagndstico en el trastorno mental grave (esquizofrenia):

—» Dificultades en el diagnéstico:

- Retraso de hasta 10 afos en el diagndstico, a pesar de la busqueda activa.
- Importancia de transmitir esperanza y crear una alianza terapéutica.

- Necesidad de apoyo a las familias para gestionar el cuidado sin hostilidad ni sobreproteccion.

—» Sintomas y diagndstico:

- La naturaleza de los sintomas (positivos vs. negativos) complica el diagnéstico, confundiendo con
trastornos adaptativos o depresivos.

- Formacién para la deteccion precoz es necesaria.

- Mejora de la coordinacion entre atencién primaria y especialistas para un manejo integral del paciente.

—» Negacion del trastorno:

- Negacion del trastorno tanto por pacientes como por familias, complicando la coordinacién entre
distintos niveles de atencién.

—» Diferencias regionales:

- Considerar las variaciones autonémicas y por areas sanitarias.

— Comunicacion y transiciones:

- Necesidad de mejorar las transiciones entre la edad infantil y la edad adulta, y entre red de adicciones,
atencion primaria y especialistas.

—» Asistencia grupal:

- Promover la asistencia grupal, que tiene buenos resultados y menor costo.

—» Aspectos legales:

- Considerar aspectos legales, como la actuacién contra la voluntad del paciente.

—» Pseudoterapias y medicina alternativa:

- Laintromision de pseudoterapias y medicina alternativa puede dificultar el proceso de tratamiento.

—» Asociaciones de pacientes:

- Reconocer la importancia de las asociaciones de pacientes como herramienta fundamental.

—» Integracion de recursos:

- Mejorar la coordinacion y uso eficiente de recursos disponibles.

—» Papel de enfermeria:

- Optimizar la contribucion de la enfermeria, actualmente infrautilizada e infravalorada:
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—» Vision de las familias:

- Incluir la perspectiva de las familias en el proceso.
—» Formacion y educacion:

- Educar a los pacientes sobre su tratamiento y la importancia de la adherencia.

- Formacion especifica para la deteccion de trastornos en profesionales sanitarios y en el entorno escolar.
—» Protocolos claros:

- Establecer protocolos claros de derivacion y coordinacion entre niveles de atencion.
—» Consultoria especializada:

- Introducir la figura del especialista consultor en casos de dudas diagnodsticas en atencion primaria.
—» Causas del retraso diagnéstico:

- Reflexionar sobre las causas del retraso diagnostico para abordarlas adecuadamente.
—» Educacion y sensibilizacion:

- Fomentar la educacién de la sociedad y los pacientes sobre la importancia de acudir a atencion primaria
ante sintomas de enfermedad mental.

—» Deteccion temprana:

- Grupos de trabajo enfocados en la deteccion temprana de factores de riesgo antes de que aparezcan
sintomas graves.

— Coordinacién entre redes:
- Mejorar la coordinacion entre la red de adicciones y AP.
—» Equipos multidisciplinarios:

- Crear equipos de trabajo multidisciplinarios para la deteccion temprana y continuidad asistencial en la
transicion de la edad infantil a la adulta.

—> Referentes en salud mental:

- Establecer referentes en salud mental en todos los centros de salud.




‘-.'?
SECA

Optimizacién de la Coordinacién entre Dispositivos asistenciales en el abordaje del Pacientes con Trastorno Mental Grave (Esquizofrenia)

El trabajo asincrono en el que los expertos revisaron la propuesta de barreras y criterios de calidad surgida
del grupo focal dio lugar al cuestionario 0 para el estudio Delphi. La Tabla 5 presenta los criterios de calidad
identificados para cada barrera como fruto de este trabajo con el Comité Cientifico.

Tabla 5. Criterios de calidad identificados en el trabajo asincrono con el Comité Cientifico.

£ Barrera 1: Retraso en el Diagnéstico. Insuficiente conocimiento de la enfermedad por parte de

los profesionales sanitarios que tratan a pacientes con TEE (esquizofrenia).

m Criterio 1.1. Disponer de enfermeria escolar o realizar, a través de la enfermeria familiar y comunitaria,
formadas en salud mental, campanas de educacion en el entorno escolar.

m Criterio 1.2. Realizar formacion en Atencion Primaria sobre psicosis en general y esquizofrenia en
particular para promover la deteccién tempranay la atencién adecuada al paciente.

® Criterio 1.3. Disponer de un protocolo en Atencién Primaria que incluya los criterios de derivacion a
Psiquiatria.

m Criterio 1.4. Disponer de un canal de consulta al especialista de Salud Mental de referencia para el
paciente con TEE (esquizofrenia).

L2 Barrera 2: Insuficientes consultas especializadas para un diagnéstico adecuado.
B Criterio 2.1. Disponer de un canal de comunicacién entre Atencién Primaria y Psiquiatria para la
consulta de casos dudosos.
B Criterio 2.2. Disponer de equipos multidisciplinares para la deteccion y el tratamiento de la enfermedad.
® Criterio 2.3. Disponer de cita preferente para Psiquiatria en el caso de pacientes con sospecha de
TEE (esquizofrenia).

£ Barrera 3: Retraso en las visitas de seguimiento o falta de éstas.
m Criterio 3.1. Disponer de un protocolo de seguimiento del paciente con esquizofrenia estable que
especifique la cadencia de las visitas de seguimiento.
m Criterio 3.2. Seguimiento precoz en la consulta de Psiquiatria, tras el primer episodio de esquizofrenia
(< 15 dias).
m Criterio 3.3. Disponer de un acceso a consulta, fuera de los controles rutinarios de seguimiento, para
situaciones de riesgo de reagudizacién.

£ Barrera 4: Consultas repetitivas, protocolizadas, poco centradas en el paciente.
Criterio 4.1. Realizar actividades de formacion y sensibilizaciéon dirigidas a los profesionales sanitarios
® para humanizar la asistencia al paciente con TMG (esquizofrenia).
Criterio 4.2. Formulacion del plan individual del tratamiento y alianza terapéutica.
B Criterio 4.3. Disponer de un tutor (enfermero/a, psicélogo/a, trabajador/a social) del paciente con
m TEE (esquizofrenia) para que coordine su plan de rehabilitacion individualizada.

£ Barrera 5: Margen de mejora en habilidades comunicativas de los profesionales de la salud. Mejorar
la informacion al paciente sobre su enfermedad, proceso y tratamiento.
m Criterio 5.1. Realizar formacién en habilidades comunicativas para los profesionales, incluyendo la
informacion individualizada para cada paciente.

£ Barrera 6: Mejorar la formacién a familia y cuidadores para saber cémo ayudar. Apoyo a familiares.

m Criterio 6.1. Terapia de intervencién familiar (IF) de tipo psicoeducativa para evitar recaidas y mejorar
el pronéstico de la enfermedad.

m Criterio 6.2. Informar a pacientes con TEE (esquizofrenia) y sus familias de los recursos sociosanitarios
de apoyo.

m Criterio 6.3. Realizar actividades formativas y talleres de educacion a los pacientes con TEE (esquizofrenia)
y a las familias en colaboracién con las asociaciones.

® Criterio 6.4. Canal de comunicacion entre Centro de Salud Mental y Asociacién de pacientes.
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£ Barrera 7: Insuficiente apoyo generalizado y carencias en la atencién a los problemas psicosociales
asociados.
m Criterio 7.1. Los pacientes con TEE (esquizofrenia) deben recibir atencién psicosocial por parte del
equipo multidisciplinar.
m Criterio 7.2. Implementar programas de apoyo entre iguales como parte integral del plan de trata-
miento para personas con TEE (Esquizofrenia).

£ Barrera 8: Mejorar la Atencidn Integral y falta de coordinacién y comunicacion entre dispositivos
y niveles asistenciales.
m Criterio 8.1. Los pacientes con TEE(esquizofrenia) deben ser tratados en una unidad multidisciplinar.
® Criterio 8.2. Realizar reuniones de seguimiento conjunto entre Atencién Primaria y Atencion Especializada
y también con las redes de atencién a las drogodependencias.
® Criterio 8.3. Disponer de una historia clinica electrénica que sea accesible a todos los servicios y niveles
asistenciales involucrados en la atencion a los pacientes con TEE(esquizofrenia).

£ Barrera 9: Carencias en la transicion entre el sistema de salud y la vida cotidiana, en la fase de
estabilizacion.
® Criterio 9.1. Formar al paciente con TEE(esquizofrenia) que lo requiera en habilidades sociales y I
habilidades para las actividades de la vida diaria.
m Criterio 9.2. Trabajo conjunto del equipo asistencial y las asociaciones de pacientes de TEE (esquizofrenia).

£ Barrera 10: Riesgos en la transicion desde infanto-juvenil a adultos.
m Criterio 10.1. Establecer un protocolo asistencial para facilitar una transiciéon coordinada y adecuada
de la atencion del paciente de la etapa infantil a la adulta. I
m Criterio 10.2. Gestién intensiva de casos y servicios de apoyo comunitarios para pacientes con TEE
(esquizofrenia) de inicio precoz.

£ Barrera 11: Retraso en encontrar el tratamiento farmacolégico adecuado.
m Criterio 11.1. Disponer de una guia asistencial que especifique el tratamiento farmacoldgico que se
debe seguir tanto en la fase aguda como en la de estabilizacion. I
B Criterio 11.2. Consequir la estabilidad de la enfermedad evitando ingresos hospitalarios.
m Criterio 11.3. Disponer de un sistema que permita evaluar la Seguridad del Paciente.

£ Barrera 12: Mejorar la accesibilidad a los recursos (psiquiatria, psicologia, nutricionista, sexologia).
m Criterio 12.1. Disponer del mapa de recursos disponibles en cada area sanitaria.
B Criterio 12.2. Establecer la necesidad de recursos poblacional, en base a la prevalencia de esquizofrenia.
m Criterio 12.3. Disponer de una Red de Atencién Sociosanitaria al Enfermo Mental Grave.

£ Barrera 13: Mejorar el trato en los ingresos de los pacientes con TEE (esquizofrenia) (mejorar la

humanizacion en los ingresos).

m Criterio 13.1. Disponer de un protocolo para determinar cuando y cdmo se debe realizar la sujecion
en pacientes con TEE(esquizofrenia).

m Criterio 13.2. Determinar los dafos fisicos (fracturas, caidas) en pacientes con TEE (esquizofrenia).

m Criterio 13.3. El personal de TCAEs y monitores realizaran con los pacientes programas educacionales,
como charlas y actividades para tener una estancia en sala estructurada e integrada y para la activacion
de habilidades manuales, motoras y de relacion.
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£ Barrera 14: Mejorar la atencién en urgencias de los pacientes con TEE (esquizofrenia).
m Criterio 14.1. Disponer de un protocolo asistencial para la atencién a los pacientes con TEE
(esquizofrenia).
m Criterio 14.2. Evitar la administracion de multiples medicamentos antipsicéticos.
m Criterio 14.3. Disponer en urgencias de un cubiculo especifico para la atencion al paciente psiquiatrico,
que favorezca la intimidad del paciente con TEE (esquizofrenia) y una buena atencion.

£ Barrera 15: Mejorar la atencién en las ambulancias que trasladan a pacientes con TEE
(esquizofrenia).
m Criterio 15.1. Realizar actividades de formacion y sensibilizacién dirigida a los profesionales involucrados
en el traslado de pacientes con TEE (esquizofrenia) para humanizar la asistencia.
® Criterio 15.2. Disponer de un protocolo especifico para el traslado al hospital del paciente con TMG
(esquizofrenia) en fase aguda, incluido el traslado urgente y no voluntario.

£ Barrera 16: Necesidad de promover la sensibilizacion y dar voz a las personas con la enfermedad.

Luchar contra el estigma social.

m Criterio 16.1. Disponer de un plan de comunicaciéon conjunto Centro de Salud Mental - Asociacién
de Pacientes- Hospital.

m Criterio 16.2. Campanas de sensibilizacion en colaboracion con pacientes con TEE (esquizofrenia),
asociaciones y profesionales de la salud.

® Criterio 16.3. Realizar intervenciones de los profesionales en los medios de comunicacién y hablar
del enfermo mental de modo profesional y desmintiendo las falsas informaciones o creencias.

mm Criterios transversales de evaluacion de resultados:
m Criterio 1: Evaluar la Calidad de Vida del paciente con un TEE (PROM).
B Criterio 2. Disponer de un sistema de medicion de la Experiencia del paciente (PREM) en los servicios
de salud mental para las personas con TEE(Esquizofrenia).
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22 Resultados del estudio Delphi (fase 3).

Las dos olas del estudio Delphi permitieron alcanzar una lista de criterios de calidad de la atencion al paciente
con trastorno mental grave (esquizofrenia) con un alto grado de consenso por el panel de expertos y pacientes.

El cuestionario 0 estaba formado por 46 criterios de calidad, resultado de la fase de grupos focales. La tasa de
participacion en la ola 1 fue de 88,9% (n = 32) y en la ola 2 de 100%. La Tabla 6 refleja la composicién de la

muestra final.

Tabla 6. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes al Delphi (N =32)

Sexo

Edad

Perfil profesional

Procedencia

Mujeres

Hombres

Edad media

Desviacién estandar

Médico psiquiatra

Médico (no psiquiatra)
Farmacéutico/a especialista en Farmacia Hospitalaria
Enfermera Especialista en Salud Mental
Director

Ordenanza

Informatica

Administrativa

Andalucia

Aragén

Principado de Asturias
Canarias

Castillay Ledn

Cataluna

Comunidad Valenciana
Galicia

Comunidad de Madrid
Comunidad Foral de Navarra
Pais Vasco

%
71,88
28,13

34,38
21,88
12,50
12,50
6,25
3,13
3,13
3,13
9,38
9,38
6,25
6,25
3,13
12,50
9,38
6,25
25,00
3,13
9,38
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La ola 1 permitié la aceptacion de 23 criterios de calidad y el rechazo de 10, siguiendo los puntos de corte
preestablecidos. La Tabla 7 muestra los criterios de calidad aceptados en la primera ola.

Tabla 7. Criterios aceptados tras la primera ola, ordenados de mayor a menor acuerdo.

Criterio Media CV (%) N>=9(%)

m Criterio 8.3. Disponer de una historia clinica electrénica que sea accesible
a todos los servicios y niveles asistenciales involucrados en la atencion a 9,91 2,73 96,88
los pacientes con TEE (esquizofrenia).

m Criterio 14.3. Disponer en urgencias de un cubiculo especifico para la
atencion al paciente psiquiatrico, que favorezca la intimidad del paciente 9,47 7,28 93,75
con TEE (esquizofrenia) y una buena atencién.

® Criterio 15.2. Disponer de un protocolo especifico para el traslado al
hospital del paciente con TEE (esquizofrenia) en fase aguda, incluido el 9,56 7,71 93,75
traslado urgente y no voluntario.

B Criterio 10.2. Gestion intensiva de casos y servicios de apoyo comunitarios

para pacientes con TEE (esquizofrenia) de inicio precoz. 9,38 8,53 90,63

B Criterio 1.4. Disponer de un canal de consulta al especialista de Salud

Mental de referencia del paciente con TEE (esquizofrenia). 9,38 7,66 87,50

m Criterio 2.3. Disponer de cita preferente para Psiquiatria en el caso de

pacientes con sospecha de TEE. 231 ey (870

® Criterio 3.2. Seguimiento precoz en la consulta de Psiquiatria, tras el primer

episodio de esquizofrenia (< 15 dias). 9,28 15,38 87,50

B Criterio 8.1. Los pacientes con TMG (esquizofrenia) deben ser tratados en

una unidad multidisciplinar. A 8,03 67,50

m Criterio 11.2. Conseguir la estabilidad de la enfermedad evitando ingresos

hospitalarios. 9,5 912 87,50

m Criterio 3.3. Disponer de un acceso a consulta, fuera de los controles

rutinarios de seguimiento, para situaciones de riesgo de reagudizacion. S R [5426

B Criterio 10.1. Establecer un protocolo asistencial para facilitar una transicion
coordinada y adecuada de la atencién del paciente de la etapa infantil a la 9,34 9,17 84,38
adulta.

m Criterio 12.3. Disponer de una Red de Atencién Sociosanitaria al Enfermo
Mental Grave. Aclaracion: en esta red se retinen los recursos y se pueden 8,88 17,88 84,38
valorar casos concretos.

m Criterio 1: Evaluar la Calidad de Vida del paciente con TEE (PROM). 9,34 9,17 84,38

B Criterio 2.2. Disponer de equipos multidisciplinares para la deteccién y el

tratamiento de la enfermedad. 919 12,38 81,25

m Criterio 6.2. Informar a pacientes con TEE (esquizofrenia) y sus familias de

los recursos sociosanitarios de apoyo. Sl e 2z

B Criterio 6.3. Realizar actividades formativas y talleres de educacion a los
pacientes con TEE (esquizofrenia) y a las familias en colaboracién con las 9,22 9,53 81,25
asociaciones.
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Criterio Media CV (%) N>=9(%)

m Criterio 1.3. Disponer de un protocolo en Atencién Primaria que incluya
criterios para la deteccién precoz (sintomas prodromicos) y los criterios de 9,16 13,09 78,13
derivacion a Psiquiatria.

m Criterio 2.1. Disponer de un canal de comunicacién entre Atencién Primaria

y Psiquiatria para la consulta de casos dudosos. 2,06 1020 7813

m Criterio 9.1. Formar al paciente con TEE (esquizofrenia) que lo requiera

en habilidades sociales y habilidades para las actividades de la vida diaria. 9,31 8,98 78,13

B Criterio 15.1. Realizar actividades de formacién y sensibilizacién dirigi-
da a los profesionales involucrados en el traslado de pacientes con TEE 9,09 16,6 78,13
(esquizofrenia) para humanizar la asistencia.

m Criterio 6.1. Terapia de intervencién familiar (IF) de tipo psicoeducativa

para evitar recaidas y mejorar el pronéstico de la enfermedad. 9,16 9,06 75,00

m Criterio 7.1. Los pacientes con TEE (esquizofrenia) deben recibir atencion

psicosocial por parte del equipo multidisciplinar. 9.25 11,14 75,00

m Criterio 14.1. Disponer de un protocolo asistencial para la atencién a los
pacientes con TEE (iquizofrenia). 913 13,5 75,00

A

En la segunda ola, se revisaron 13 criterios de calidad que no habian alcanzado el consenso requerido, de los
cuales se rechazaron 10, que no lograron alcanzar consenso. Tras finalizar la ola 2, se aceptaron 3 criterios de
calidad, que se sumaron a la propuesta final (Tabla 8).

Tabla 8. Criterios aceptados tras la segunda ola, ordenados de mayor a menor acuerdo.

Criterio Media CV (%) N>=9(%)

m Criterio 13.1. Disponer de un protocolo para determinar cuando y cémo

se debe realizar la sujecion en pacientes con TEE (esquizofrenia). e AL e

B Criterio 13.2. Determinar los danos fisicos (fracturas, caidas) en pacientes

con TEE (esquizofrenia). e (Eh Ve

B Criterio 2 Transversal. Disponer de un sistema de medicion de la Experiencia
del paciente (PREM) en los servicios de salud mental para las personas con TEE 9,09 10,45 75,00
(esquizofrenia).
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La Figura 4 muestra el flujograma de las sucesivas olas de este estudio Delphi, con el nimero de criterios
aceptados y rechazados.

Figura 4. Flujograma de las sucesivas olas del estudio Delphi.

26 ACEPTADOS y v
13 RECHAZADOS [Je=mmsmsemntars

PRIMERA OLA N=46

SRS, SNSRI WA e o ZE iz
3 ACEPTADOS

SEGUNDA OLA N=13 10 RECHAZADOS e

La propuesta final de criterios de calidad para la atencion del TEE (esquizofrenia) estuvo compuesta por
26 criterios de calidad, organizados por barreras, consensuadas por pacientes y profesionales expertos. La
Tabla 9 muestra los criterios de calidad incluidos organizados segun las barreras identificadas previamente.

Tabla 9. Propuesta consensuada de criterios de calidad para el trastorno mental grave (esquizofrenia).

CRITERIOS CONSENSUADOS MEDIANTE TECNICA DELPHI

£ Barrera 1. Retraso en el Diagndstico. Insuficiente conocimiento de la enferme-
dad por parte de los profesionales sanitarios que tratan a pacientes con TEE
(esquizofrenia).

B Criterio 1.3. Disponer de un protocolo en Atencién Primaria que incluya criterios
para la deteccion precoz (sintomas prodromicos) y los criterios de derivacion a  Aceptado Ola 1
Psiquiatria.

m Criterio 1.4. Disponer de un canal de consulta al especialista de Salud Mental de

referencia para el paciente con TEE (esquizofrenia). Aceptado Ola 1

£ Barrera 2. Insuficientes consultas especializadas para un diagnéstico adecuado.
m Criterio 2.1. Disponer de un canal de comunicacién entre Atencién Primaria y

Psiquiatria para la consulta de casos dudosos. Aceptado Ola 1
m Criterio 2.2. Disponer de equipos multidisciplinares para la deteccién y el tratamiento

de la enfermedad. Aceptado Ola 1
H Criterio 2.3. Disponer de cita preferente para Psiquiatria en el caso de pacientes con

sospecha de TEE (esquizofrenia). Aceptado Ola 1
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£ Barrera 3. Retraso en las visitas de seguimiento o falta de éstas.

m Criterio 3.2. Seguimiento precoz en la consulta de Psiquiatria, tras el primer
episodio de esquizofrenia (< 15 dias). Aceptado Ola 1 I
B Criterio 3.3. Disponer de un acceso a consulta, fuera de los controles rutinarios de
seguimiento, para situaciones de riesgo de reagudizacion. Aceptado Ola 1
L Barrera 4: Consultas repetitivas, protocolizadas, poco centradas en el Todos
paciente. rechazados
enOlal1o02

£ Barrera 5: Margen de mejora en habilidades comunicativas de los profesionales Todos
delasalud. Necesidad de informacion al paciente sobre su enfermedad, proceso rechazados
y tratamiento. enOlal1o02

£ Barrera 6: Mejorar la formacién a familia y cuidadores para saber cémo ayudar.
Apoyo a familiares.
m Criterio 6.1. Terapia de intervencién familiar (IF) de tipo psicoeducativa para evitar

recaidas y mejorar el prondstico de la enfermedad. Aceptado Ola 1
m Criterio 6.2. Informar a pacientes con TEE (esquizofrenia) y a sus familias de los

recursos sociosanitarios de apoyo. Aceptado Ola 1
B Criterio 6.3. Realizar actividades formativas y talleres de educacién a los pacientes

con TEE (esquizofrenia) y a las familias en colaboracién con las asociaciones. Aceptado Ola 1

L Barrera 7: Insuficiente apoyo generalizado y carencias en la atencién a los
problemas psicosociales asociados. I

B Criterio 7.1. Los pacientes con TEE (esquizofrenia) deben recibir atencién psicosocial
por parte del equipo multidisciplinar. Aceptado Ola 1

L2 Barrera 8: Mejorar la Atencion Integral y falta de coordinacién y comunicacién
entre dispositivos y niveles asistenciales.
® Criterio 8.1. Los pacientes con TEE (esquizofrenia) deben ser tratados en una unidad
multidisciplinar. Aceptado Ola 1
® Criterio 8.3. Disponer de una historia clinica electrénica que sea accesible a todos
los servicios y niveles asistenciales involucrados en la atencién a los pacientes con Aceptado Ola 1
TEE (esquizofrenia).

£ Barrera 9: Carencias en la transicién entre el sistema de salud y la vida cotidiana,
en la fase de estabilizacion. I
® Criterio 9.1. Formar al paciente con TEE (esquizofrenia) que lo requiera en habilidades

sociales y habilidades para las actividades de la vida diaria. Aceptado Ola 1
£ Barrera 10. Riesgos en la transicion desde infanto-juvenil a adultos.
m Criterio 10.1. Establecer un protocolo asistencial para facilitar una transicion
coordinada y adecuada de la atencién del paciente de la etapa infantil a la adulta. AceptadoOla 1
B Criterio 10.2. Gestion intensiva de casos y servicios de apoyo comunitarios para
Aceptado Ola 1

pacientes con TEE (esquizofrenia) de inicio precoz.
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£ Barrera 11. Retraso en encontrar el tratamiento farmacolégico adecuado.
® Criterio 11.2. Conseguir la estabilidad de la enfermedad evitando ingresos hospitalarios. Aceptado Ola 1

L Barrera 12. Mejorar la accesibilidad a los recursos (psiquiatria, psicologia,
nutricionista, sexologia).
m Criterio 12.3. Disponer de una Red de Atencién Sociosanitaria al Enfermo Mental Grave.

. . Aceptado Ola 1
Aclaracién: en esta red se redinen los recursos y se pueden valorar casos concretos.

£ Barrera 13. Mejorar el trato en los ingresos de los pacientes con TEE (esquizofrenia)
(Mejorar la humanizacion en los ingresos).
® Criterio 13.1. Disponer de un protocolo para determinar cudndo y como se debe

realizar la sujecion en pacientes con TEE (esquizofrenia). Aceptado Ola 2
B Criterio 13.2. Determinar los danos fisicos (fracturas, caidas) en pacientes con TEE
(esquizofrenia). Aceptado Ola 2
L2 Barrera 14. Mejorar la atencién en urgencias de los pacientes con TEE
(esquizofrenia).
® Criterio 14.1. Disponer de un protocolo asistencial para la atencioén a los pacientes
Aceptado Ola 1

con TEE (esquizofrenia) en urgencias.

® Criterio 14.3. Disponer en urgencias de un cubiculo especifico para la atencién al
paciente psiquiatrico, que favorezca la intimidad del paciente con TEE (esquizofrenia) Aceptado Ola 1
y una buena atencién.

L2 Barrera 15. Mejorar la atencion en las ambulancias que trasladan a pacientes con

TEE (esquizofrenia).

B Criterio 15.1. Realizar actividades de formaciéon y sensibilizacién dirigida a los
profesionales involucrados en el traslado de pacientes con TEE (esquizofrenia) Aceptado Ola 1
para humanizar la asistencia.

m Criterio 15.2. Disponer de un protocolo especifico para el traslado al hospital del
paciente con TEE (esquizofrenia) en fase aguda, incluido el traslado urgente y no Aceptado Ola 1
voluntario.

L Barrera 16. Necesidad de promover la sensibilizacién y dar voz a las personas Todos
con la enfermedad. Luchar contra el estigma social. rechazados

enOla1o02

mm Criterios transversales de evaluacion de resultados.
Criterio Transversal 1. Evaluar la Calidad de Vida del paciente con TEE (PROM). Aceptado Ola 1
B Criterio Transversal 2. Disponer de un sistema de medicidon de la Experiencia I
del paciente (PREM) en los servicios de salud mental para las personas con TEE Aceptado Ola 2
(esquizofrenia).
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Por ultimo, la Tabla 10 recoge los criterios de calidad rechazados en la primera o la segunda ronda del
estudio Delphi.

Tabla 10. Criterios de calidad para el trastorno mental grave (esquizofrenia) rechazados en el estudio Delphi.

Criterio Media CV (%) N>=9(%) Decision

£ Barrera 1. Retraso en el Diagnéstico. Insuficiente conoci-
miento de la enfermedad por parte de los profesionales sa-
nitarios que tratan a pacientes con TEE (esquizofrenia).

m Criterio 1.1. Disponer de enfermeria escolar o realizar, a través de
la enfermeria familiar y comunitaria, formadas en salud mental, 7,41 33,73 40,63
campanas de educacién en el entorno escolar.

Rechazado
Ola1

m Criterio 1.2. Realizar formacién en Atencién Primaria sobre psi-
cosis en general y esquizofrenia en particular para promover la 8,69 15,15 62,50 Rechazado
deteccién temprana y la atencién adecuada al paciente. Ola 2

P

Barrera 3. Retraso en las visitas de seguimiento o falta de
éstas.

m Criterio 3.1. Disponer de un protocolo de seguimiento del pa- Rechazado
ciente con esquizofrenia estable que especifique la cadencia 8,38 1896 56,25 Ola 1
de las visitas de seguimiento.

P

Barrera 4: Consultas repetitivas, protocolizadas, poco
centradas en el paciente.

B Criterio 4.1. Realizar actividades de formacion y sensibiliza-
cién dirigidas a los profesionales sanitarios para humanizar la 9,03 1294 68,75
asistencia al paciente con TEE (esquizofrenia).

Rechazado
Ola2

B Criterio 4.2. Formulacion del plan individual del tratamiento

i 2utica. Rechazado
y alianza terapéutica 8,97 9,3 68,75

Aclaracién: En el registro de la historia clinica debera constar Ola 2
el plan individualizado y la alianza terapéutica.
® Criterio 4.3. Disponer de un tutor (enfermero/a, psicélogo/a, Rechazado

trabajador/a social) del paciente con TEE (esquizofrenia) para 8,38 1645 56,25 Ola 1
que coordine su plan de rehabilitacion individualizada.

P

Barrera 5: Margen de mejora en habilidades comunicativas
de los profesionales de la salud. Necesidad de informacion
al paciente sobre su enfermedad, proceso y tratamiento.

B Criterio 5.1. Realizar formacién en habilidades comunicativas
. . . s . Rechazado
para los profesionales, incluyendo la informacién individualizada 8,31 22,93 56,25 Ola 1
para cada paciente.

P

Barrera 6: Mejorar la formacion a familia y cuidadores para
saber como ayudar. Apoyo a familiares.

B Criterio 6.4. Canal de comunicacion entre Centro de Salud Rechazado
Mental y Asociacion de pacientes. 8,31 S 262 Ola1
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Criterio Media CV (%) N>=9(%) Decision

£ Barrera 7: Insuficiente apoyo generalizado y carencias en
la atencion a los problemas psicosociales asociados.

m Criterio 7.2. Implementar programas de apoyo entre iguales

como parte integral del plan de tratamiento para personas 8,56 17,67 56,25 Retgllaz?do
con TEE (esquizofrenia). a
£ Barrera 8: Mejorar la Atencion Integral y falta de coordinacién
y comunicacién entre dispositivos y niveles asistenciales.
m Criterio 8.2. Realizar reuniones de seguimiento conjunto entre
., . . ., 2 . Rechazado
Atencion Primaria y Atencion Especializada y también con las 8,63 16,48 65,63 Ola 2
redes de atencién a las drogodependencias.
£ Barrera 9: Carencias en la transicion entre el sistema de
salud y la vida cotidiana, en la fase de estabilizacion.
m Criterio 9.2. Trabajo conjunto del equipo asistencial y las Rechazado
asociaciones de pacientes de TEE(esquizofrenia). 844 17,59 56,25 Ola1
L& Barrera 11. Retraso en encontrar el tratamiento farmaco-
légico adecuado.
® Criterio 11.1. Disponer de una guia asistencial que especifique Rechazado
el tratamiento farmacoldgico que se debe seguir tanto en la fase 9,28 21,89 59,38 Ola1
aguda como en la de estabilizacion.
B Criterio 11.3. Disponer de un sistema que permita evaluar la Rech
: . isp un si que permita evalu 853 2058 59,38 echazado
eguridad del Paciente. Ola2
£ Barrera 12. Mejorar la accesibilidad a los recursos (psiquia-
tria, psicologia, nutricionista, sexologia).
® Criterio 12.1. Disponer del mapa de recursos disponibles en Rechazado
cada area sanitaria. e 18527 e Ola2
B Criterio 12.2. Establecer la necesidad de recursos poblacional, Rechazado
en base a la prevalencia de esquizofrenia. 8,66 13,71 e Ola2
® Criterio 13.3. El personal de TCAEs y monitores realizardn con
los pacientes programas educacionales, como charlas y activi-
. 2 Rechazado
dades para tener una estancia en sala estructurada e integra- 8,84 20,62 71,88 Ola 2
day para la activacion de habilidades manuales, motoras y de
relacién.
L2 Barrera 14. Mejorar la atencion en urgencias de los pacientes
con TEE (esquizofrenia).
m Criterio 14.2. Evitar la administracién de multiples medica- Rechazado
mentos antipsicoticos. 8,59 17,68 56,25 Ola 2
£ Barrera 16. Necesidad de promover la sensibilizacién y
dar voz a las personas con la enfermedad. Luchar contra
el estigma social.
® Criterio 16.1. Disponer de un plan de comunicaciéon conjunto 898 2291 313 Rechazado
Centro de Salud Mental - Asociacién de Pacientes - Hospital. ¢ ¢ ¢ Ola1
® Criterio 16.2. Campanfias de sensibilizacion en colaboracién con
) . . . ) Rechazado
pacientes con TEE (esquizofrenia), asociaciones y profesionales 8,72 14,87 59,38 Ola 1
de la salud.
m Criterio 16.3. Realizar intervenciones de los profesionales en los Rechazad
medios de comunicacién y hablar del enfermo mental de modo 8,94 13,18 71,88 ecOIaz; °
a

profesional y desmintiendo las falsas informaciones o creencias.
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La mejora de la calidad de la atencién de los pacientes con algun trastorno del espectro de la esquizofrenia
(TEE) requiere actuar para solucionar las barreras que dificultan realizar una atencién efectiva, como son:

$ 86688618 8818 854814

Los retrasos en el diagndstico, por insuficiente conocimiento de la enfermedad por parte de los profesionales
sanitarios que atienden a pacientes con algun TEE.

Las insuficientes consultas especializadas para realizar un diagnéstico adecuado.
Los retrasos en las visitas de seguimiento a las personas con TEE.

Las consultas repetitivas, protocolizadas, centradas en un paciente tipo y poco personalizadas en el
paciente que se visita.

Las habilidades comunicativas de los profesionales de la salud que es necesario mejorar para poder
mejorar la informacion que reciben las personas con TEE.

La formacion de la familia/cuidadores para saber como ayudar a la persona con TEE.
El insuficiente apoyo generalizado y carencias en la atencion a los problemas psicosociales asociados.

La necesidad de mejorar la atencién integral por la insuficiente coordinacion y comunicacion entre
dispositivos asistenciales.

Las carencias en la transicion entre el sistema de salud y la vida cotidiana, en la fase de estabilizacion
Los riesgos en la transicion de la etapa infanto-juvenil a la adulta

Los retrasos en encontrar el tratamiento farmacoldgico adecuado

La accesibilidad a los recursos necesarios

La necesidad de mejorar el trato en los ingresos

La necesidad de mejorar a atencién en los servicios de urgencias

La necesidad de mejorar la atencion en el traslado en ambulancias

La necesidad de promover la sensibilizacién y dar voz a las personas con TEE para luchar contra el estigma
social.

AR
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Se han definido consensuadamente y priorizado 26 criterios de calidad, cuya implementacién puede ayudar
a mejorar la calidad asistencial en la atencién a los pacientes con TEE (esquizofrenia). Los criterios de calidad
consensuados son los siguientes:

1 Disponer de un protocolo en Atencién Primaria que incluya criterios para la deteccién precoz y los criterios
de derivacién a Psiquiatria.

2 Disponer de un canal de consulta al especialista de Salud Mental de referencia para este tipo de paciente.

w

Disponer de un canal de comunicacion entre Atencién Primaria y Psiquiatria para la consulta de casos
dudosos.

Disponer de equipos multidisciplinares para la deteccién y el tratamiento de la enfermedad.
Disponer de cita preferente para Psiquiatria en el caso de pacientes con sospecha de TEE.

Seguimiento precoz en la consulta de Psiquiatria, tras el primer episodio de esquizofrenia (< 15 dias).

N & un b

Disponer de un acceso a consulta, fuera de los controles rutinarios de seguimiento, para situaciones de
riesgo de reagudizacion.

8 Terapia de intervencion familiar de tipo psicoeducativa para evitar recaidas y mejorar el pronéstico de la
enfermedad.

Informar a pacientes y a sus familias de los recursos sociosanitarios de apoyo.

10 Realizar actividades formativas y talleres de educacién a los pacientes y a las familias en colaboracion con
las asociaciones.

11 Los pacientes deben recibir atencion psicosocial por parte del equipo multidisciplinar.

12  Los pacientes deben ser tratados en una unidad multidisciplinar.
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13  Disponer de una historia clinica electrénica que sea accesible a todos los servicios y niveles asistenciales
involucrados en la atencion a estos pacientes.

14 Formar al paciente que lo requiera en habilidades sociales y habilidades para las actividades de la vida
diaria.

15 Establecer un protocolo asistencial para facilitar una transicion coordinada y adecuada de la atencion del
paciente de la etapa infantil a la adulta.

16  Gestidn intensiva de casos y servicios de apoyo comunitarios para pacientes con TEE de inicio precoz.
17  Conseguir la estabilidad de la enfermedad evitando ingresos hospitalarios.

18 Disponer de una Red de Atencidn Sociosanitaria al Enfermo Mental Grave donde se alinen recursos y se
puedan valorar casos concretos.

19 Disponer de un protocolo para determinar cudndo y cémo se debe realizar la sujecién a pacientes.
20 Determinar los dafnos fisicos (fracturas, caidas) en pacientes.
21 Disponer de un protocolo asistencial para la atencién a los pacientes en urgencias.

22 Disponer en urgencias de un cubiculo especifico para la atencién al paciente que favorezca la intimidad
y la buena atencién.

23 Realizar actividades de formacion y sensibilizacion dirigida a los profesionales involucrados en el traslado
de pacientes.

24 Disponer de un protocolo especifico para el traslado al hospital del paciente en fase aguda, incluido el
traslado urgente y no voluntario.

25 Evaluar la calidad de vida del paciente (PROM).

26 Disponer de un sistema de medicidn de la experiencia del paciente (PREM) en los servicios de salud
mental para las personas con TEE.
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Por ultimo, destacar los aspectos aspectos positivos identificados por los pacientes en sus interaccio-
nes con el sistema de salud mental, entre los que cabe citar la incorporacion de la enfermera de salud
mental, que brinda un trato mas cercano y accesible. También se observé un avance positivo en el
ambito farmacolégico, con mejoras en los efectos secundarios de los tratamientos. También se valora
en positivo las mejoras implementadas en las instalaciones para hospitalizacién y atencién en
hospital de dia.

La mejora de la atencion a las personas con trastorno del espectro de la esquizofrenia (TEE)
representa un desafio multifacético que requiere una intervencion integral y coordinada en varios
niveles de la atencién sanitaria. La implementacion de los 26 criterios de calidad consensuados
muestra un camino hacia una atenciéon mas efectiva, personalizada y humana para estos pacientes.
Al abordar barreras criticas como los retrasos en el diagnéstico, la falta de consulta especializada,
y la mejora en la comunicacion y la formacion de los profesionales y cuidadores, se puede facilitar
un diagnoéstico precoz y un tratamiento adecuado. Esto, a su vez, promueve una mejor calidad de
vida para las personas con TEE, minimizando el impacto de la enfermedad en su vida cotidiana y
reduciendo el estigma asociado. Al centrarse en la deteccion precoz, el acceso a la atencién espe-
cializada, y la inclusiéon de medidas que fomenten la participacidn activa del paciente y su entorno,
se puede lograr una atencién mas humana y eficiente. En definitiva, consideramos que el enfocarse
en mejorar estos aspectos permitira un avance significativo en el abordaje terapéutico de las per-
sonas con esquizofrenia, asegurando una atencién integral que atienda a sus necesidades clinicas y
psicosociales, facilitando asi una recuperacion funcional mas plena y una integracion social efectiva.
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