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Resultados previos sugieren que los pacientes con psicosis son los que menos participan
en el proceso de toma de decisiones a pesar de que el modelo imperante de abordaje en
salud mental, el modelo de la recuperacion, defiende la importancia de incluir las
preferencias, valores y motivaciones del usuario en su proceso de atencion sanitaria. Por
otro lado, es frecuente que estos usuarios cuenten con un familiar que ejerce como
cuidador a lo largo del tiempo, suponiendo una experiencia de desgaste a nivel
psicologico y fisico. La implicacion en el tratamiento del cuidador familiar supone una
disminucién del estrés. Es por todo ello, que el objetivo del estudio es conocer la
experiencia y las percepciones que tienen los usuarios y sus familiares en el proceso de
atencion sanitaria e identificar areas de mejora. Para ello, se realizaron 5 grupos focales
y 6 entrevistas individuales con usuarios (56 participantes) y 4 grupos focales de
familiares (28 participantes), y se analizd su contenido de manera cualitativa. El tamafio
de la muestra ha estado sometido al principio de saturacion de la informacion. La
seleccion de participantes se ha realizado a partir del total de usuarios atendidos en la
Unidad de Gestion Clinica de Salud Mental del Hospital Regional de Malaga. Respecto
a la toma de decisiones compartida, dos grandes temas y cinco subtemas fueron
identificados: toma de decisiones compartidas (abordaje centrado en los farmacos,
proceso de negociacion y ausencia de informacion) y entorno asistencial y estilos de
practica como determinantes de la experiencia (entornos agresivos versus entornos
centrados en la persona y estilos de practica profesional). Estos y otros resultados
obtenidos estan siendo recogidos en informes de resultados en forma de articulos
cientificos. Uno de ellos ha sido publicado en una revista de alto impacto y otro estd en
proceso de revision. Ademas, se estan elaborando 3 articulos més. De esta
investigacion, ademas, se realizard una tesis doctoral de una de las investigadoras. Este
proyecto, por tanto, ademas de ser viable, dado que en su mayoria esté realizado, es un
proyecto innovador y que se convierte en si mismo en una experiencia de participacion
de los usuarios en el proceso de atencion sanitaria que esta repercutiendo en el disefio de
los servicios que se ofrecen desde la unidad a estos usuarios. Dada la ausencia de
financiacidon especifica para el proyecto, el premio del certamen seria invertido en la
traduccion de los articulos en proceso de redaccion.



Desarrollo del proyecto

JUSTIFICACION

La psicosis y concretamente el diagndstico especifico de esquizofrenia representa un
conjunto de trastornos psicopatoldgicos en los cuales la percepcion, el pensamiento, el
animo y el comportamiento de la persona se encuentran significativamente alterados
(NICE, 2014). Cada persona que desarrolla un trastorno psicético puede presentar una
combinacion particular de sintomas y experiencias, que pueden variar dependiendo de
su situacion particular, si bien suelen existir al menos momentos de ruptura psiquica y
falta de juicio de realidad.

Una revision de la incidencia de la psicosis y la esquizofrenia en Inglaterra entre 1950 y
2009 (Kirkbride et al., 2012) encontr6 una incidencia acumulada de 31,7 por 100.000
para la psicosis y de 15 por 100.000 para la esquizofrenia, si bien estas ratios varian
segun el género o la edad. Asi, la prevalencia de un trastorno psicético probable se
incrementa hasta un 5 por 1.000 en el grupo de edad de 16 a 74 afios (Singleton et al.,
2003).

Participacidn de los usuarios en su proceso de atencion sanitaria

En los aflos noventa, aparece un nuevo paradigma en el abordaje de la salud mental y
que impacta de manera significativa en el abordaje de la psicosis: el Modelo de
Recuperacion (Davidson & Roe, 2007). Este modelo defiende la implicacion activa de
los usuarios en su proceso de salud, asi como la inclusién de sus preferencias, valores,
motivaciones y objetivos en el plan de tratamiento. Implica, por tanto, que el usuario se
convierta en protagonista de su proceso de recuperacion con capacidad de ser escuchado
y tenido en cuenta, por un lado, en cada una de las decisiones que implique el abordaje,
y, por otro, en torno a sus preferencias y sugerencias respecto a los servicios ofertados.

En este modelo, el concepto abordaje centrado en la persona y de toma de decisiones
compartida toma una relevancia especial (Duncan, Best, & Hagen, 2010). Ambos
conceptos son ampliamente defendidos por la WHO (2013), las politicas centradas en la
coproduccion de los servicios sanitarios (e.g. Batalden et al., 2016) y las principales
guias de practica clinica para la psicosis (e.g. National Collaborating Centre for Mental
Health, 2021).

La toma de decisiones compartida se ha relacionado con la reduccion de sintomas, la
mejora de la autoestima, una mayor satisfaccion con la atencidén sanitaria, mayor
adherencia terapéutica y una reduccion de las hospitalizaciones (Alguera-Lara et al.,
2017).

Los estudios de investigacion con usuarios de salud mental muestran preferencias por
profesionales y servicios en los que se respete su autonomia y en los que la oferta sea
ajustada a sus necesidades (Shields etal., 2019). Sin embargo, los usuarios con



trastornos mentales graves manifiestan no estar recibiendo a atencidon centrada en la
persona (Barbato et al., 2014).

En el campo de la psicosis concretamente, la investigacion pone de manifiesto que atn
queda mucho por hacer (Carrotte et al., 2021). A pesar de observarse una preferencia de
estos usuarios por esta participacion (e.g. Haugom et al., 2022), son las personas
atendidas por algin trastorno mental las que perciben menor participacion (Drivenes
et al., 2020). Conocer las preferencias de los usuarios podria ayudar a los profesionales
y los gestores sanitarios a ajustar las intervenciones, ademéas de fomentar el
empoderamiento de los usuarios (e.g. Laugharne & Priebe, 2006).

En el proyecto de “Proteccion de Derechos humanos de las personas con trastorno
mental en la red de servicios publicos de Andalucia” (2012) se sefialo la frecuencia con
la que suelen vulnerarse estos derechos de los usuarios, refiriendo como ejemplos la
inexistencia de participacion en la toma de decisiones en cuanto a intervenciones,
tratamientos y mejora de los servicios. En base a esto, propone como una de las medidas
para respetar este derecho la promocion de recogida de opinidén de usuarios a través de
estudios cualitativos, encuestas de satisfaccion al alta, reclamaciones y buzones de
sugerencias.

Participacién de la familia en el proceso de atencidn sanitaria

La GPC NICE (2014) establece que a los cuidadores familiares de personas
diagnosticadas de psicosis se les debe ofrecer programas de educacién y apoyo
centrados en el cuidador e intervencion familiar estructurada. También la Comision de
esquizofrenia (2012) propone una serie de recomendaciones a las organizaciones
proveedoras de servicios sanitarios relacionadas con los familiares, como: que los
familiares sean vistos como recursos, expertos y compaifieros de cuidado, que los
profesionales tengan presente siempre qué pasa con esa familia; que se les apoye
activamente en su rol de cuidado; que haya disponibilidad de intervenciones familiares
y espacios de respiro familiar; un personal servicial y compasivo; eliminar las barreras a
la hora de compartir informacidn, y mostrar respeto y agradecimiento por el rol de
cuidador mantenido a lo largo del tiempo, designar un profesional para mejorar el
acceso de la familia a la atencion sanitaria en los momentos de crisis e implicar a la
familia en el entrenamiento de profesionales y evaluacion de los servicios (p.62).

Esta atencion al familiar cuidador es de suma importancia dado que es habitual que el
paciente con psicosis esté en contacto frecuente con un familiar cercano y que este le
proporcione ayuda en la realizacion de multiples actividades de la vida cotidiana (Gupta
et al., 2016). De hecho, se calcula que el 50% de los pacientes con psicosis cuentan con
un familiar que tienen un papel activo en su cuidado (Comision de esquizofrenia, 2012).

Ademéds, esta experiencia de cuidado del usuario con psicosis supone un desgaste
psicologico y fisico para el que lo ejerce (e.g. Awad & Voruganti, 2008). Asi, la GPC
NICE contempla que la implicacion y participacion de los familiares ha sido relacionada
con una menor percepcion de estrés. Cuando los cuidadores se sienten informados y
entienden el plan de tratamiento, se reducen los sentimientos de ansiedad y estrés
(Hughes et al., 2011), mientras que sentirse excluido produce un incremento del estrés



del cuidador (e.g. Jankovic et al., 2011). Mejorar la experiencia de cuidado, por tanto,
tendria una repercusion positiva en el cuidador, pero también en el usuario.

Objetivo del proyecto

Por tanto, se ha elaborado un proyecto de investigacion cualitativa con dos objetivos
principales:

En primer lugar, conocer la experiencia y las percepciones de un grupo de usuarios con
diagnostico de trastorno psicotico con respecto a la toma de decisiones y su
participacion en el proceso de atencion sanitaria y asi como con la relacion con los
profesionales y los servicios de salud mental.

En segundo lugar, conocer la experiencia y las percepciones de los cuidadores
familiares de usuarios con trastorno psicotico sobre la implicacion y la participacion en
el proceso de asistencia sanitaria por este proceso.

PLANIFICACION Y/O CRONOGRAMA

Se ha seguido el siguiente plan:

1° Elaboracion del proyecto y solicitud de evaluacion y aprobacion por el Comité de
ética provincial de Mdlaga

2° Puesta en contacto posibles candidatos y seleccion de participantes

La seleccion de los participantes se realiza de la poblacion atendida en la Unidad de
Gestion Clinica de Salud Mental de Hospital Regional Universitario de Malaga. Los
dispositivos que atienden a los usuarios de interés para este estudio son: dos unidades de
salud mental comunitaria, una comunidad terapéutica, la unidad de hospitalizacion, la
unidad de rehabilitacion.

A continuacion, se presentan los criterios de inclusion y exclusion.

Criterios de inclusion para usuarios:
* Que tengan el diagnostico de alguno de trastornos psicoticos incluidos en el
estudio:

* Esquizofrenia: F20.
» Trastorno de ideas delirantes persistentes: F22.
* Trastorno esquizoafectivo: F25.

*  Que hayan alcanzado la mayoria de edad.

* Que se encuentren clinicamente estabilizados al menos durante los ultimos tres
meses (sin necesidad de ingresos hospitalarios ni citas urgentes).



Criterios de inclusion para familiares:

* Mantener una relaciéon estrecha con un usuario con trastorno mental grave
(incluyendo los diagnésticos arriba especificados), ya sea familiar, conyugal o
de hecho, o ser conviviente.

* Haber alcanzado la mayoria de edad.

* Haber tenido al menos dos contactos con dispositivos de Salud Mental en
relacion a su allegado.

Criterios de exclusion:
* Que no hayan alcanzado la mayoria de edad.

* Que tengan en el momento del estudio una adiccion comoérbida (alcohol o
alguna droga ilegal).

*  Que tengan retraso mental, un CI limite o un deterioro funcional importante.

* En el caso de los familiares, que estén ellos mismos diagnosticados de un
trastorno mental grave.

Una vez seleccionados a los participantes, se contactan con ellos de forma telefonica, se
le explica en qué consiste el estudio y se les pregunta su interés en participar. Si la
respuesta es afirmativa, son citados para la entrevista.

El tamafio muestral esta sometido al principio de saturacion de la informacion durante el
proceso de recogida de datos y analisis.

3? Elaboracion de los grupos focales y las entrevistas en profundidad

Las entrevistas tanto grupales como individuales se llevan a cabo por un entrevistador
experto y en una sala neutra, ambos ajenos al ambito de asistencia sanitaria recibida.
Antes de comenzar, se vuelve a explicar en qué consiste el estudio, se resuelven las
dudas concretas y los participantes firman el consentimiento informado del estudio.

Las entrevistas estdn guiadas por un guion de preguntas abiertas (anexo 1), aunque la
flexibilidad sera la que guie el transcurso de las mismas y, por tanto, se permite y
fomenta la emergencia de temas no previstos en el guion. Para la construccion del guion
se tuvieron en cuenta los principales aspectos identificados en la literatura, asi como
varias entrevistas con expertos.

4° Analisis de los datos

Todas las entrevistas y observaciones son transcritas literalmente e incorporadas a un
software de analisis cualitativo (ATLAS Ti 7.0). El enfoque del analisis se lleva a cabo
mediante analisis de contenido. Para ello, se realiza una primera lectura de los datos
para el descubrimiento de temas emergentes. Se elaboran listas tentativas de temas
posibles, con caracter totalmente abierto y libre de manera que favorezca la creatividad
para la fase posterior. A continuacion, se realiza el proceso de codificacion de las
transcripciones, mediante un proceso inductivo.



Esta lista de codigos es evaluada conjuntamente por 3 investigadores para su refinado y
consenso, de cara a mejorar la credibilidad del analisis final. Durante el proceso de
codificacion se mantiene permanentemente el principio de que los “codigos se adapten a
los datos” y no al contrario.

Una vez terminado el proceso de codificacion, se procede a repasar el material no
codificado para revisar posibles fragmentos de discurso significativos tras una relectura
en esta fase y asignarles los codigos correspondientes.

Seguidamente se realiza una reduccién de datos en temas o categorias, mediante la
identificacion de categorias a través del establecimiento de “familias” en el programa
ATLAS Ti. Se utiliza el agrupamiento en familias de codigos del ATLAS Ti y su
herramienta visual de construccion de redes de conceptos para poder indagar en esta via.

Se intenta construir “dimensiones” de aquellas categorias detectadas de manera que
permitan una riqueza descriptiva suficiente de escenarios, significados y discursos. Por
ultimo, se procede a interpretar los datos en el contexto y modo en que fueron
recogidos, buscando posibles diferencias entre datos solicitados y no solicitados
(diferencias entre datos que podrian no haber emergido sin la intervencion de los
investigadores), posibles influencias de los investigadores en el escenario (revision de
anotaciones de los entrevistadores) o de terceras personas presentes durante la recogida
de datos.

5° Elaboracion de informes de investigacion

Una vez obtenidos los datos, se procede a la redaccion de los informes de investigacion,
que se ponen en conocimiento del Hospital, asi como en forma de articulos cientificos,
que son publicados y difundidos en la comunidad cientifica y profesional.

ENFOQUE

El enfoque elegido para conseguir los objetivos del proyecto es la metodologia
cualitativa.

La metodologia cualitativa permite la exploracion de la vivencia y las opiniones de los
participantes. Es una metodologia flexible que permite adaptar la recogida de
informacion al discurso del paciente para poder realizar una comprension en
profundidad de la experiencia a estudiar.

Las técnicas de recogida de informacion utilizadas son el grupo focal y la entrevista en
profundidad. Las entrevistas en profundidad se realizan con aquellos usuarios en los que
se observa que el discurso puede ser més rico y elaborado en el encuentro individual.



DESARROLLO Y EJECUCION
En la actualidad, el proyecto estd en fase de elaboracion de informes de investigacion.

Tras la aprobacion del proyecto por el Comité de Etica Provincial de Mélaga, se llevo
cabo la seleccion de participantes y se realizaron las entrevistas siguiendo el principio
de saturacion de la informacion. Finalmente, se han realizado 5 grupos focales y 6
entrevistas en profundidad con usuarios suponiendo un total de 56 usuarios, y 4 grupos
focales de familiares, suponiendo un total de 28 participantes.

Actualmente, algunos resultados se han publicado en European Journal of
Psychotraumatology denominado “ “I do not know where it comes from, I am suspicious
of some childhood trauma” association of trauma with psychosis according to the
experience of those affected”. Se ha redactado otro articulo cientifico, ““It's that they
treated me like an object”: a qualitative study on the participation of people diagnosed
with psychotic disorders in their health care”, que estd en proceso de revision por la
International Journal of Environmental Research and Public Health. Hay tres articulos
en proceso de elaboracidon que pretenden ser enviados para su publicacion en el primer
semestre de este afo: uno de ellos analiza la experiencia de las personas en el area social
durante la fase inicial del trastorno, la de recuperaciébn y una vez recuperados;
asimismo, se estan elaborando dos articulos sobre la experiencia de los cuidadores
familiares, uno de ellos centrados en sus funciones de facto y como favorecerlas desde
los servicios sanitarios; y otro sobre las cargas del cuidado para estas personas y como
paliar su potencial efecto negativo.

De este proyecto, ademads, se realizara la tesis doctoral de una de las investigadoras.

DESPLIEGUE

Este estudio se estd realizando sin financiacion especifica, sino que las investigadoras
utilizan parte de su jornada laboral en las tareas de investigacion. Sin embargo, estamos
teniendo algunas dificultades para la financiacion de las traducciones de los articulos
cientificos, que seria el objetivo del premio si nos lo concedieran.

RESULTADOS

Por el momento, del analisis realizado de las entrevistas de usuarios se han obtenido
cinco categorias o temas generales con diferentes subtemas:
* Primer episodio psicético: inicio, precipitante, rol de la familia al inicio,
primeras intervenciones, reacciones iniciales e ingresos traumaticos.



* Vida diaria con el trastorno: interferencia laboral, interferencia familiar,
interferencia social, estigma y cambios observados tras primer episodio.

* Afrontamiento del trastorno: afrontamiento activo, afrontamiento basado en la
evitacion, participacion de la familia, recuperacion y ocultamiento.

* Opciones de tratamiento y toma de decisiones compartida: proceso, tratamiento
farmacologico, tratamiento psicologico, tratamiento social, toma de decisiones y
propuestas de mejora.

Del analisis realizado de las entrevistas con familiares cuidadores se han obtenido las
siguientes categorias:

* Inicio de los sintomas y asuncion del diagnostico
* Atencion sanitaria: contacto con salud mental y contacto con otros dispositivos

» Participacion en el proceso: informacidn recibida, preferencias de participacion,
quejas sobre los profesionales, rol de cuidador.

* Coste de cuidado: readaptacion del proyecto de vida, afrontamiento del cuidado,
coste emocional.

* (Cambios en la red de apoyo.

DISCUSION E IMPLICACIONES CLINICAS

Se ha presentado un proyecto de investigacion cualitativa que tiene como objetivo
conocer la experiencia del usuario con psicosis respecto a la participacion que tiene en
su abordaje sanitario. Se pretende con ello, conocer el papel que ha ejercido en la toma
de decisiones y en el abordaje sanitario de su problema de salud, asi como las
preferencias que los protagonistas muestran al respecto. Asi, dada la frecuencia con la
que estas personas son cuidadas por algunos familiares, se pretende conocer también el
papel que los familiares han tenido en el proceso de atencién sanitaria. Las
implicaciones clinicas del estudio son varias:

* En primer lugar, permite identificar areas de mejora en el proceso asistencial de
los trastornos psicoticos.

* En segundo lugar, identificar posibles areas de incertidumbre no cubiertas en la
elaboracion de guias de practica clinica de los trastornos psicoticos.

* En tercer lugar, el estudio es si mismo es una experiencia de participacion del
usuario en la mejora de los programas de atencion dirigida a la psicosis, por lo
que creemos que repercute de forma positiva en el empoderamiento, la
autoestima, asi como la adherencia y la confianza hacia el sistema sanitario.

CARACTER INNOVADOR

Se trata de un trabajo innovador y el primero de similares caracteristicas que se realiza
en el hospital. Ademas, se trata de un proyecto consolidado, que lleva en marcha varios
afos, y en una fase de elaboracion de informes, lo que garantiza que se va a finalizar de
manera satisfactoria. Son infrecuentes los estudios cualitativos que incluyen pacientes
con psicosis y que ademas van dirigidos a conocer su experiencia en el proceso de
tratamiento.



DIVULGACION

La divulgacion de los resultados se llevara a cabo mediante la emision de articulos
cientificos en revistas de la disciplina de alto impacto y la participacién en congresos
nacionales e internacionales relacionados.

NIVEL DE APLICABILIDAD

El nivel de aplicabilidad del proyecto es alto. De hecho, en nuestro propio hospital
hemos realizado ajustes y cubierto nichos de mejora detectados mediante estos estudios,
ya que llevamos varios afios entregando informes de resultados, que estan repercutiendo
en una mejor y mas humana organizacion de nuestros servicios de salud mental. Por
ejemplo, desde hace un afio se estd implementando un nuevo programa de atencion a los
primeros episodios psicoticos centrado en la persona, mas intensivo y accesible, e
inclusivo de la familia, basandonos en estos informes, que esta ofreciendo resultados de
salud y de satisfaccion familiar y del usuario prometedores.
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Enlaces y anexos (maximo 2 paginas)

Anexo 1. Guiones de las entrevistas a usuarios y familiares

GUION USUARIOS

Buenas tardes, bienvenidos a todas y a todos. Os hemos reunido aqui porque nos gustaria
conocer vuestra experiencia con respecto a la participacion en la atenciéon que habéis
recibido por el sistema sanitario desde que llegasteis hasta ahora. Nos gustaria antes de
nada explicaros un poco mas a qué nos referimos con “participacion”. Entendemos como
participacion a la medida en la que habéis colaborado a la hora de tomar decisiones
respecto a vuestro tratamiento, el tratamiento farmacolégico, a las terapias que le han
ofrecido, si habéis sentido que os han pedido opinidn, si era facil comunicarse con los
profesionales, etc. Asi que, si os parece, os vamos a ir haciendo unas preguntas sobre este
tema. ;Alguna duda?

PRIMER CONTACTO

(Como y cuando fue el primer contacto con los servicios sanitarios? ;Como accedieron? ;Qué
profesionales le atendieron? ;Les ayudo6 a alguien? Descripcion

(Te diste cuenta tu solo, te lo dijo alguien? En el caso que te lo dijera alguien de tu entorno,
(como te sentd? ;Te parecid buena idea, te resiste...?

Descripcion de la primera consulta. ;Estaban solo, acompanados...? ;Te explicaron algo de lo
que te pasaba, te prescribieron algo, te dieron informacion? ;Sentiste qué podias contar lo que te
estaba pasando?

COMPARTIR INFORMACION

(Qué te dio la confianza para poder hablar de lo que te pasaba (en ese momento o después)?
(Qué te ayudo a poder hablar de lo que te pasaba? ;Quién te dio esa confianza?

(Qué te contaron de lo que le pasaba? ;Buscaste informacion aparte? ;Las dudas las compartias
con el profesional?

TRATAMIENTOS OFERTADOS

(Qué fue lo primero que le ofrecieron? ;En qué momento se te ofrecio algo mas?

(Habéis dejado la medicacion por vuestra cuenta en alguna ocasion? ;Qué es lo que hizo que no
lo compartieras con los profesionales?

MODOS DE PARTICIPACION

(La participacion vuestra fue diferente en funcion del sitio en el que estabais (agudos, equipo,
comunidad...)?

SI has tenido enfermedades fisicas importantes, jhas notado si participabas mas que con el
trastorno mental?

(Qué opinais de que los familiares acompafien a los pacientes cuando ingresais o a las consultas
del equipo?

(Echasteis en falta en algin momento que los profesionales os escucharan?

(Qué obstaculos tuyos observaste a la hora de participar en su proceso de decision de tu
tratamiento? (Y de los demas?

VOLUNTADES ANTICIPADAS
(Sabéis lo que son las voluntades anticipadas en salud mental? ;Algin profesional os ha
hablado algo sobre eso, os ha animado a hacerlo?



COSIFICACION

(En algin momento del proceso te han tratado como una persona que no fuese capaz, como que
no tienes ni voz ni voto? ;En qué situacion? ;Qué ha hecho que te sientas asi? Si no fue asi,
;qué hizo que te sintieras asi?

GUION FAMILIARES

Buenas tardes, bienvenidos a todas y a todos. Os hemos reunido aqui porque nos gustaria
conocer vuestra experiencia con respecto a la participacion en el proceso de tratamiento
de vuestro hijo o hija. Nos gustaria antes de nada explicaros un poco mas a qué nos
referimos con “participacion”. Entendemos como participacion a la medida en la que
habéis colaborado a la hora de tomar decisiones respecto al tratamiento de vuestro hijo, el
tratamiento farmacologico, a las terapias que le han ofrecido, si habéis sentido que os han
pedido opinidn, que era facil comunicarse con los profesionales, etc. Asi que, si os parece,
os vamos a ir haciendo unas preguntas sobre este tema. ;Alguna duda?

PRIMER CONTACTO

(Como fue el primer contacto con los servicios sanitarios? ;Como accedieron? ;Qué
profesionales le atendieron? ;Les ayudo6 a alguien? Descripcion

(Como llevaron el tiempo entre que empiezan a ver algo raro en su hijo/a hasta que pidieron
ayuda? ;Os resultd facil llevarlo? ;Se resistio? ;Encontrasteis algun obstaculo por algun lado
(propio paciente...)? Algin apoyo...

COMPARTIR INFORMACION

(Qué le contaron de lo que le pasaba?

(Sentisteis que os preguntaban a vosotras? ;Qué tenian en cuenta la informaciéon que vosotras
compartiais? ;Lo echasteis en falta? ;Y después, se os ha preguntado en las siguientes
consultas? ;Se os ha tenido en cuenta a la hora del alta en un ingreso o para decirle, por
ejemplo?

MODOS DE PARTICIPACION

(En qué creéis vosotras que podéis ayudar en la atencion sanitaria de vuestro familiar?

(aportar informacion sobre como se encuentra, toma de decisiones ingreso/alta, aportar
preferencias de farmacos...)

(La participacion vuestra fue diferente en funcion del sitio en el que estabais (agudos, equipo,
comunidad...)?

(Se os ha ofrecido la posibilidad de contactar con los profesionales sanitarios en el caso de
alguna urgencia?

(Qué opinais de que los familiares acompafien a los pacientes cuando ingresais?

TRATAMIENTOS OFERTADOS

(Qué abordaje le ofrecieron? ;Le ofertaron algin tipo de tratamiento para vosotros? Individual,
familiar...

(Echasteis en falta en algin momento que los profesionales os escucharan?

IMPACTO DEL TRASTORNO EN LA FAMILIA

(Qué consecuencias cree que ha tenido el trastorno de su hijo en el resto de la familia? ;Qué
cambios se produjeron en la familia nuclear y extensa? Por ejemplo, tus hermanos, tus padres
saben el diagnostico, hablais de esto en las reuniones...



