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Introduccion. A pesar del creciente potencial tedrico
de las soluciones m-Health en el tratamiento de pacientes
con esquizofrenia, siguen faltando soluciones tecnologicas
a nivel practico. El objetivo de este estudio fue medir las
necesidades y aceptabilidad de pacientes, familiares y profe-
sionales hacia un modelo m-Health de intervencion integral:
Salud Movil para pacientes con esquizofrenia resistente al
tratamiento (m-RESIST).

Métodos. Se llevo a cabo un estudio cualitativo en el
Parc Sanitari Sant Joan de Déu (Barcelona) de las necesida-
des y aceptabilidad de pacientes con esquizofrenia resisten-
te. Se analizaron sus opiniones, junto con las de familiares y
profesionales, relativas a los servicios inicialmente pensados
para formar parte del m-RESIST. Se realizaron cinco grupos
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focales y ocho entrevistas, usando el analisis del discurso
como aproximacion analitica.

Resultados. Se considerd adecuada la creacion de una
pagina web y un foro virtual para obtener informacion fia-
ble sobre la enfermedad y como apoyo entre usuarios. Para
mejorar el contacto con los profesionales, se valoro positi-
vamente el servicio de transmision de datos, visitas “online"
y mensajes instantaneos. Las alertas fueron consideradas
utiles como recordatorios de tareas diarias y citas médicas.
Las principales sugerencias para mejorar la eficacia fueron:
evitar el exceso de alertas para no generar estrés, promover
un papel activo del paciente en el manejo de la enfermedad
y mantener contacto personal con los profesionales.

Conclusiones. La buena aceptabilidad hacia el m-RESIST
se relaciona con su utilidad para satisfacer las necesidades
del usuario, su capacidad para empoderarles y la posibilidad
de mantener contacto humano.

Palabras clave: m-Health, Esquizofrenia Resistente, Intervencion Integral, Estudio
Cualitativo, Necesidades de Usuarios
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m-RESIST, a complete m-Health solution for
patients with treatment-resistant schizophrenia:
a qualitative study of user needs and
acceptability in the Barcelona metropolitan area

Background. Despite the theoretical potential of
m-health solutions in the treatment of patients with schizo-
phrenia, there remains a lack of technological solutions in
daily practice. The aim of this study was to measure the re-
ceptivity of patients, informal carers, and clinicians to an
integral intervention model focused on patients with per-
sistent positive symptoms: Mobile Therapeutic Attention for
Patients with Treatment Resistant Schizophrenia (m-RESIST).

Methods. A qualitative study of the needs and accept-
ability of outpatients with treatment-resistant schizophre-
nia was carried out in Parc Sanitari Sant Joan de Déu (Bar-
celona). We analyzed the opinions of patients, informal
carers, and clinicians concerning the services initially
thought to be part of the solution. Five focus groups and
eight interviews were carried out, using discourse analysis as
the analytical approach.

Results. A webpage and a virtual forum were perceived
as suitable to get reliable information on both the disease
and support. Data transmission service, online visits, and in-
stant messages were evaluated as ways to improve contact
with clinicians. Alerts were appreciated as reminders of daily
tasks and medical appointments. Avoiding stressful situa-
tions for outpatients, promoting an active role in the man-
agement of the disease, and maintaining human contact
with clinicians were the main suggestions for improving the
effectiveness of the solution.

Conclusions. Positive acceptance of m-RESIST services
is related to its usefulness in meeting user needs, its capacity
to empower them, and the possibility of maintaining human
contact.

Keywords: m-health, Treatment-resistant Schizophrenia, Integral Intervention Model,
Qualitative Study, Users' Needs

INTRODUCCION

En la Union Europea (UE), aproximadamente 5 millo-
nes de personas (0,2-2,6%) sufren trastornos psicoticos'. De
estos, la esquizofrenia constituye el subgrupo mas comun.
Hasta el 30-50% de estos pacientes presentan esquizofrenia
resistente al tratamiento (ERT)2. La intervencion estandar
es compleja debido a la presencia de sintomas positivos per-

sistentes, extensos periodos de atencion hospitalaria y un
mayor riesgo de morbilidad. Este escenario genera un alto
grado de sufrimiento para los pacientes y familiares, y una
gran carga economica para el sistema de salud*>.

El estudio de las necesidades de estos pacientes es ne-
cesario para conocer mejor su funcionamiento psicosocial y
desarrollar objetivos de rehabilitacion que les proporcione
una mejor atencion®. Segun la literatura publicada, las ne-
cesidades mas comunmente identificadas por los pacientes
son: disminuir los sintomas psicoticos y el malestar psico-
l6gico, desarrollar rutinas diarias y aficiones, mantener el
contacto social y obtener informacion sobre la enfermedad
y el tratamiento’®. Esta diversidad de necesidades es similar
a la expresada por familiares y profesionales®'°, con matices
entre distintos paises, debido a las diferencias de los sistemas
de salud y al contexto cultural™ 2,

Actualmente, resulta dificil cubrir las necesidades ex-
puestas por los pacientes debido a la sobrecarga del sistema
sanitario, el acceso limitado a determinados profesionales y
a las dificultades de adherencia al tratamiento en esta pato-
logia™. No obstante, durante la Ultima década, se ha produ-
cido un auge de la "m-Health", que podria ayudar a resolver
esta situacion™.

El concepto de “m-Health" se refiere a la practica de
la medicina y la salud publica con la ayuda de dispositivos
electronicos como teléfonos moviles, aparatos de monitori-
zacion de pacientes y otros mecanismos inaldmbricos'®; con
el objetivo de lograr una deteccion mas rapida de sintomas,
mayor adherencia al tratamiento y mejor seguimiento del
estado del paciente, entre otros.

Existe muy poca literatura sobre las necesidades de los
pacientes con trastornos psicoticos, la aceptabilidad de estas
nuevas tecnologias y el como pueden ayudar en su proceso
de intervencion.

En el estudio de Lal (2015), se analizd la receptividad
de personas jovenes con un primer episodio psicotico, ha-
cia el uso de nuevas tecnologias como parte integrada de la
asistencia sanitaria. Se concluyo que podrian ser utiles para
abordar las necesidades de acceso a la informacion sobre la
enfermedad, medicacion, educacion y empleo. También se
considero util para una mejor autogestion de los sintomas y
como recordatorio de visitas médicas'®. Respecto a la acep-
tabilidad, un reciente metaanalisis de 2016 (Berry) con per-
sonas con problema de salud mental graves, habla sobre las
diferencias entre aceptabilidad hipotética y aceptabilidad
real, siendo esta uUltima superior tras las experiencias de los
pacientes con intervenciones a través del movil'’.

Recientemente, han sido disefadas diferentes aplicacio-
nes m-Health para satisfacer algunas de las necesidades an-
teriormente expuestas. Estas soluciones tienden a incidir en
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tres areas de intervencion: psicoeducacion, monitorizacion
de lossintomasy autogestion de la enfermedad'®-?2 Las inter-
venciones psicoeducativas han sido utilizadas para ofrecer a
los pacientes informacion y formacion sobre la enfermedad
a través de la web?. La monitorizacién de los sintomas y una
mejor autogestion, son utiles para aumentar la adherencia
a la medicacion, ofrecer informacion o "feedback” sobre el
estado de salud, y mejorar la eficacia del tratamiento psico-
l6gico, como la terapia cognitivo-conductual®*%.

A pesar de la eficacia teorica de estas aplicaciones, son
muy escasos los modelos tecnologicos que abordan la ERT
de manera integral. Esto se explica por varios motivos: el
escepticismo de los profesionales respecto la capacidad de
los pacientes a adherirse a un protocolo de investigacion,
la reticencia de estos pacientes a la monitorizacién?®%, la
presencia de posibles déficits cognitivos', y la poca dispo-
sicion de pacientes mas cronicos a participar en interven-
ciones con dispositivos moviles '8, Actualmente destacan el
programa FOCUS?” y el MATS™ aunque auin no se ha probado
su eficacia. Tampoco se han desarrollado aplicaciones que
incluyan al entorno de las personas con esquizofrenia, como
familiares y profesionales, los cuales podrian contribuir en
un mejor manejo de la enfermedad y mejorar el bienestar
del paciente®.

Con la intencion de mejorar la calidad de la atencion,
se esta disefiando una solucion m-Health, en el marco del
programa de Investigacion e Innovacion de la UE, Horizon
2020, denominada Salud Movil para pacientes con esquizo-
frenia resistente al tratamiento (m-RESIST), liderado por el
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona). Este inno-
vador proyecto tiene como objetivo promover el empodera-
miento, personalizar el tratamiento mediante la integracion
de enfoques farmacologicos y psicosociales, y conocer mejor
la enfermedad utilizando modelos predictivos de datos en
tiempo real del paciente. Se ha formado un consorcio de 12
entidades del sector publico y privado (incluidas institucio-
nes clinicas y tecnoldgicas), para crear un sistema basado en
dispositivos electronicos. El programa servira para pacientes,
familiares y profesionales, e incluira las siguientes funciones:
monitorizacion, evaluacion clinica-psicoldgica, intervencion
terapéutica, psicoeducacion y bases para un modelo predic-
tivo de recaidas. A diferencia de otras aplicaciones que se
centran solo en un ambito (psicoeducacion, monitorizacion
0 auto-gestion), m-RESIST es un modelo de intervencion
integral que cubre todas estas areas. m-RESIST es el Unico
proyecto mundial de telepsiquiatria dirigido a pacientes con
esquizofrenia resistente.

En este contexto, en 2015, se realizd un estudio entre
diferentes paises europeos (Israel, Hungria y Espafa) con el
objetivo de identificar las necesidades, preferencias y acep-
tabilidad de los pacientes con ERT respecto a las interven-
ciones m-Health y, en concreto, al programa m-RESIST?, Los

resultados obtenidos fueron positivos, resumiendo las ideas
de consenso entre los tres paises de manera global.

Como hemos comentado antes, existen diferencias cla-
ras entre los sistemas sanitarios de cada pais, asi como dis-
tintas culturas. Dado que, ademas, a nivel nacional, no hay
datos en este ambito, este estudio pretende desarrollar mas
especificamente los puntos de vista que surgieron en el gru-
po de usuarios del area de Barcelona. Posteriormente esta
nueva herramienta sera probada a nivel de usabilidad en el
Hospital de La Santa Creu i Sant Pau (Barcelona) y en otros
paises implicados en el proyecto.

MATERIAL Y METODOS

Con el fin de involucrar a los potenciales usuarios en el
disefio del m-RESIST, se realizo un estudio cualitativo en tor-
no a las necesidades y preferencias de los pacientes ambula-
torios con ERT antes del desarrollo y la implementacion del
programa. El estudio fue llevado a cabo en el Parc Sanitari
Sant Joan de Déu (PSSJD), en Barcelona (Espafia) de Marzo
a Junio de 2015.

PSSID, en el pasado, era una institucion monografica
de psiquiatria, la cual paso a formar parte en 2010 de un
Hospital General. Respecto a las nuevas tecnologias, PSSJD
ha ido implementando diferentes medidas como el uso de
la historia clinica informatizada, la posibilidad de videocon-
ferencias entre profesionales. Ademas, ha participado en 3
proyectos de investigacion relacionados con la telemedicina,
entre ellos el m-RESIST.

Participantes del estudio

En la muestra se incluyeron pacientes ambulatorios con
ERT, familiares con el rol de cuidador principal, y profesio-
nales de salud mental.

Los criterios de inclusion, comunes a todos los parti-
cipantes y especificos para cada perfil, se muestran en la
Tabla 1. Los criterios relativos a los pacientes, asi como los
relacionados con los familiares, se establecieron a través de
un breve cribaje realizado por el psiquiatra referente. Para la
evaluacion de criterios de resistencia al tratamiento se admi-
nistrd la Escala de Sintomas Positivos y Negativos (PANSS).
Se definieron dos criterios de exclusion para pacientes: pre-
sentar discapacidad intelectual y estar ingresados en una
unidad de agudos.

La ERT se define cuando se prescribe un tratamiento an-
tipsicotico adecuado, pero no hay respuesta al mismo (no
cumple los criterios de remision de Andreasen basados en
la PANSS)®.
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Tabla 1 Criterios de inclusion especificos y comunes

Criterios de inclusion comunes para todos los participantes

Mayor de 18 afos Conocimiento y uso basico de las nuevas tecnologias

Criterios de inclusion especificos para clinicos

Profesion: Psiquiatria, Psicologia, Trabajo Social, Enfermeria y Gestion Un minimo de 5 afos de experiencia en el tratamiento de

de Casos del Programa de Soporte Individualizado pacientes con ERT

Criterios de inclusion especificos para cuidadores informales

Miembros de la familia: padres, hermanos y comparieros Responsable principal del cuidado del paciente

Criterios especificos de inclusion para pacientes ambulatorios

Menor de Diagnosticado con Un maximo de 15 aflos ~ Mas de 6 meses desde Sintomas positivos >4 (al menos,

45 afos esquizofrenia segun el el diagnostico de ERT moderadamente enfermo), segun la

DSM-IV-TR

de progresion de la

enfermedad Escala de Impresion Clinica Global

(CGI*=

Los pacientes resistentes primarios se definen como
aquellos pacientes con alucinaciones auditivas y/o delirios
persistentes que no han respondido al tratamiento con tres
pautas adecuadas de farmacos antipsicoticos durante al me-
nos un ano a partir de la visita de inicio®'. Una pauta adecua-
da se define por dos criterios:

a) Ensayos adecuados de dos farmacos antipsicoticos di-
ferentes (sin incluir la Clozapina) que pertenecen a di-
ferente clase durante un minimo de 12 semanas y, por
lo menos, 500 mg/dia de Clorpromazina en los 5 afios
anteriores.

b) Un ensayo de Clozapina durante un minimo de 12 se-
manas a una dosis de al menos 400 mg (o un nivel de
Clozapina de al menos 350 ng/mL).

Se incluyeron también pacientes con sintomas psicoti-
cos persistentes (‘Pseudorresistentes’) debido a las siguientes
causas: baja adherencia, abuso de drogas, mala vision, ten-
dencia de aislamiento, baja implicacion de los cuidadores en
el proceso terapéutico, o la no eleccion para los programas
de tratamiento®.

La seleccion de los participantes se llevd a cabo utili-
zando un muestreo intencional no aleatorio con la finalidad
de obtener la maxima informacion. Todos los participantes
debian ser fluentes en lengua espafola, para garantizar un
registro preciso de todas las necesidades y opiniones.

Los pacientes y familiares fueron remitidos a los equi-
pos de investigacion por su psiquiatra (porteros). Una vez
que los pacientes y familiares aceptaron verbalmente formar
parte del estudio, se facilitaron sus nimeros de contacto al

personal investigador para concertar la entrevista. El grupo
de profesionales fue contactado directamente por el equi-
po de investigacion. Antes del inicio de los grupos focales
y las entrevistas, se pidio a todos los participantes dar su
consentimiento informado por escrito, después de que se les
explicara la naturaleza del estudio. Todos los participantes
debian dar su consentimiento a la grabacion de audio de las
sesiones y estar dispuesto a aclarar partes de las transcrip-
ciones si era necesario.

Este estudio cumplié con la Declaracion de Helsinki® y
fue aprobado por el comité ético del PSSJD.

Procedimiento

Se realizaron un total de 5 grupos de discusién, 2 con
profesionales, 2 con pacientes y 1 con familiares.

Ademads, se realizaron 8 entrevistas individuales, 4 con
pacientes y 4 con familiares, con el objetivo de examinar
cuestiones que no habian sido suficientemente discutidas en
los grupos focales; por lo que dicho nimero dependio de
alcanzar el punto de saturacion teorica.

Respecto el grupo de pacientes con ERT: debido a la im-
portancia de la edad en el uso de las TIC, este grupo se divi-
dié segun edad, de 18 a 29 afios (grupo joven) y de 30 a 45
afios (grupo adulto), intentando mantener la proporcionali-
dad en género en cada uno. Respecto el grupo de familiares,
con el rol de cuidador principal, estuvo formado exclusiva-
mente por mujeres, dado que son las que en mayor medida
actuan como cuidadoras principales®. No obstante, debido a
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la creciente importancia de los hombres como cuidadores, se
cuatro entrevistas individuales a ellos.

Tanto los grupos focales como las entrevistas se llevaron
a cabo en una sala de reuniones, fuera del area del hospi-
tal donde los pacientes eran tratados, para que resultase un
entorno mas neutro. La duracion media de las sesiones fue
de 120 minutos para los grupos focales y 60 minutos para
las entrevistas. Se pregunto a los participantes sobre varios
temas que fueron divididos en los siguientes bloques:

1. Necesidades de la vida cotidiana de los pacientes, iden-
tificados por ellos, sus familiares y los profesionales y
opiniones acerca del trato dispensado por el sistema de
Salud.

2. Receptividad hacia las soluciones de m-Health y como
podrian ayudar a cubrir dichas necesidades.

3. Opiniones y sugerencias sobre las soluciones pensadas
para el m-RESIST.

Hubo un guion previo, semiestructurado, donde la mo-
deradora debia ir chequeando los temas minimos que sur-
gian en cada bloque. Todos los datos se grabaron y transcri-
bieron con el fin de analizarlos posteriormente.

Equipo Investigador

Los grupos focales fueron realizados por una modera-
dora y una coordinadora. La moderadora, que propuso los
diferentes temas a tratar y guiar la conversacion, era una
psicologa con mas de 5 afos de experiencia en técnicas cua-
litativas. La coordinadora fue una sociologa, con mas de 10
afos de experiencia y fue la responsable de dar la bienveni-
da a los participantes, tomar notas, grabar la conversacion,
distribuir los cuestionarios entre los participantes y detectar
cuando se habia llegado a la saturacion teorica de informa-
cion. Ademas, ambas profesionales actuaron como entrevis-
tadoras cuando fue necesario.

No habia relacion preexistente entre el equipo investi-
gador y el grupo de pacientes y familiares que participaron
en el estudio. Las investigadoras no tenian relacion directa
laboral con ninguno de los profesionales, aunque la mode-
radora habia colaborado previamente con 4 participantes de
manera puntual.

Marco teorico

El estudio se baso en el principio de andlisis del discurso.
Esta aproximacion analitica se basa en el entendimiento de
que hay mucho mas en juego cuando la gente se comunica
entre iguales que la simple transferencia de informacion; y
que mediante dicha comunicacion va mas alla de los signi-

ficados literales, obteniéndose informacion que emana de la
influencia de la sociedad y la cultura.

Asi, se estudia la utilizacion de la lengua en un discur-
so espontaneo, siguiendo un nimero de frases, que impli-
ca la interaccion del hablante y el oyente en un contexto
situacional especifico: principalmente entrevistas y grupos
focales. El material linglistico obtenido se define como “da-
tos de rendimiento’ y puede contener caracteristicas como
vacilaciones, clichés y formas no convencionales como ex-
presiones coloquiales®. Considerar estas formas de expre-
sion es esencial en el estudio de las opiniones y actitudes de
los pacientes con esquizofrenia, dado que tienden a mostrar
una falta de fluidez verbal en su discurso.

RESULTADOS

Participantes

La tabla 2 muestra las caracteristicas de los participan-
tes. En el grupo de pacientes, habia 6 mujeres y 8 hombres,
donde un 57% tenia nivel basico de estudios, con un nivel
heterogéneo en la habilidad del uso de las TICs y donde el
43% las utilizaba para la comunicacion con profesionales.
En el grupo de familiares, habia 5 mujeres y 4 hombres, un
559% tenia nivel medio de estudios, el nivel de habilidad de
uso de las TICs era medio predominantemente, aunque sélo
el 119% las utilizaba para la comunicacion con profesionales.

En el grupo de profesionales, habia 8 mujeres y 5 hom-
bres, de distintas especialidades, con una experiencia media
en ERT de 15 afios, un nivel en la habilidad del uso de las
TICs predominantemente medio y donde el 46% las utilizaba
para la comunicacion con pacientes.

Evaluacion de la receptividad a los servicios/
aplicaciones del m-RESIST

En este estudio nos centramos en las necesidades que
m-RESIST pretende tratar dentro de los siguientes mddulos
de intervencion: psicoeducacion, monitorizacion, tratamien-
to y auto-gestion de la enfermedad (Tabla 3).

Psicoeducacion: pagina web y foro virtual

En relacion a la atencion sanitaria, las principales nece-
sidades de pacientes y familiares fueron una mayor infor-
macion sobre los tratamientos, los efectos secundarios de la
medicacion y los sintomas. Esta fue la razon principal por la
que se considerd muy Util la posibilidad de tener una pagina
web especializada en ERT (ver Material Adicional, extracto 1).
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Tabla 2 Caracteristicas de los participantes en las entrevistas y en los grupos focales de pacientes,
familiares y profesionales
Pacientes
Edad Género Nivel de estudios Nivel uso de TICs* Uso de TICs con profesionales™
P1 18 Mujer Basicos Basico No
P2 27 Mujer Basicos Medio Si
P3 28 Hombre Basicos Medio No
P4 26 Hombre Basicos Bueno Si
P5 28 Hombre Medios Medio No
P6 22 Mujer Medios Medio No
P7 43 Hombre Medios Basico Si
P8 45 Hombre Basicos Basico Si
P9 34 Hombre Basicos Medio No
P10 35 Hombre Basicos Basico Si
P11 32 Mujer Basicos Basico Si
P12 38 Hombre Universitarios Excelente No
P13 41 Mujer Medios Escasa No
P14 44 Mujer Medios Basico No
Familiares
Edad Género Nivel de estudios Nivel uso de TICs* Uso de TICs con profesionales™
F1 52 Hombre Basicos Basico Si
F2 56 Mujer Medios Medio No
F3 48 Mujer Universitarios Medio No
F4 7 Mujer Medios Medio No
F5 51 Mujer Medios Medio No
F6 47 Mujer Medios Bueno No
F7 56 Hombre Universitarios Bueno No
F8 52 Hombre Universitarios Medio No
F9 70 Hombre Medios Escasa No
Profesionales
Uso de TICs con Experiencia con ERT
Edad Género Profesion Nivel uso de TICs* pacientes™ (afos)
PF1 41 Hombre Gestion de casos Medio Si 18
PF 2 36 Mujer Gestion de casos Bueno Si 12
PF3 40 Hombre Gestion de casos Bueno Si 19
PF 4 41 Mujer Enfermeria Medio Si 22
PF 5 49 Hombre Trabajo Social Bueno No 8
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Tabla 2 Continuacion

Profesionales

Uso de TICs con Experiencia con ERT

Edad Género Profesion Nivel uso de TICs* pacientes** (afos)
PF 6 37 Mujer Trabajo Social Medio No 14
PF 7 32 Mujer Psiquiatria Medio No 6
PF 8 46 Mujer Psiquiatria Medio No 22
PF9 35 Hombre Psiquiatria Bueno Si 10
PF 10 47 Mujer Psicologia Medio No 15
PF 11 36 Mujer Psiquiatria Medio No 12
PF 12 48 Mujer Psicologia Bueno Si 20
PF 13 57 Hombre Psicologia Basico No 20

*TIC's: Tecnologias de la Informacion y Comunicacion. Cuestionario autoevaluado por la persona seguin una escala construida adhoc. ** Se considero

que se hacia uso de TICs si se utilizaba: mensajeria instantanea, uso del e-mail o visitas on-line.

Tabla 3 Relacion entre las necesidades
percibidas y los servicios del
m-RESIST

i SERVICIO
AREA NECESIDADES
m-RESIST
Salir de la cama
Cuidado Personal Alerta Movil
Higiene Diaria
Toma de medicacion
Manejo de la L
enfermedad Recordatorios de Alerta Movil
visitas
Visitas “online",
Seguimiento transmision de
. o adecuado datos y mensajes
Atencion Sanitaria T
Informacion .
. Pagina web
adicional
Compaiiia
Entorno social Foro Virtual

Apoyo mutuo

En el caso de los familiares, solicitaron también infor-
macion especifica dirigida a ellos con herramientas para
gestionar situaciones especificas en su dia a dia, es decir,
como reaccionar cuando los pacientes se niegan a tomar la
medicacion y como gestionar el aislamiento, entre otros.

Tanto pacientes como profesionales sefalaron la falta
de una red social que proporcionara compafia y apoyo emo-
cional para cubrir una de las principales necesidades de los
pacientes. Esto explicaria la amplia aceptacion de un espacio
virtual destinado a promover el contacto entre los pacientes

Por ello, los pacientes lo percibieron como una opor-
tunidad de sentirse utiles ayudando a otras personas con la
misma enfermedad, teniendo en cuenta que los reciente-
mente diagnosticados podrian ser apoyados por pacientes
con mas experiencia (extracto 2).

A pesar de la utilidad potencial de Internet para satisfa-
cer esta necesidad, la mayoria de los pacientes y familiares
fueron escépticos acerca de compartir informacion personal.

La necesidad de informacion manifestada por los pa-
cientes, asi como su disposicion a un mayor contacto con
otras personas con ERT, muestra su potencial para desem-
pefar un papel mas activo en el manejo de la enfermedad.

Monitorizacion: transmision de datos

Dentro del campo de la atencion sanitaria, se identifica-
ron como quejas clave la falta de inmediatez y continuidad
en la atencion sanitaria junto a visitas mas largas, por parte
de los tres perfiles de participantes.

La implementacion de un servicio de transmision de datos
a través de un reloj inteligente, destinado a almacenar y trans-
mitir patrones fisioldgicos de los pacientes a los profesionales,
podria ayudar a satisfacer esta necesidad (extracto 3).
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Los tres perfiles de participantes lo consideran adecua-
do ya que los pacientes tienen que introducir los datos de
forma automatica, percibiéndolo como menos invasivo. Se
valora especialmente la posibilidad de sequimiento de la ac-
tividad fisica, los patrones de suefio y la ingesta de medica-
mentos (extracto 4).

La mayoria de los pacientes considera que el intercam-
bio de datos con los familiares puede ser util (extracto 5). No
obstante, se necesitaria una aprobacion por escrito de los
pacientes para el personal clinico antes de su participacion.

Tratamiento clinico: visitas “online” y mensajes
instantaneos

Para los pacientes, las visitas "online" y los mensajes ins-
tantaneos son los dos servicios mas bien considerados para
aumentar su contacto con los profesionales.

Respecto a las visitas “online", se encontraron dos ob-
servaciones diferentes en funcion de la edad de los pacien-
tes. Para los jovenes, mas tecnologicamente habituados, es-
tas visitas se consideraron como una posibilidad de tener un
mayor contacto con su psiquiatra (extracto 6). Para los de
mayor edad, estas visitas serian sélo apropiadas en aquellas
situaciones en las que los pacientes tienen dificultades para
asistir a una visita en persona.

Por otro lado, los mensajes instantaneos fueron valo-
rados muy positivamente tanto para pacientes en ambos
grupos de edad (considerando que son especialmente ade-
cuados en el momento de salir del hospital) como para pro-
fesionales (como forma de incrementar su contacto con los
pacientes) (extracto 7).

En resumen, los tres perfiles de participantes conside-
raron que la posibilidad de tener un mayor contacto entre
ellos es la principal ventaja del m-RESIST.

Autogestion de tareas: alertas

La posibilidad de alertas al movil son bien valoradas por
los pacientes y los familiares, pero los profesionales son mas
reacios, por considerar que los pacientes pueden asumir un
rol mas pasivo.

Los pacientes las consideraron especialmente necesarias
para recordar la toma de medicacion, asi como la fecha de la
proxima cita. La oportunidad de compartir estas alertas con
sus familiares (sobre todo con sus madres) también fue bien
recibida (extracto 8). Los familiares las valoraron muy utiles
para recordar a los pacientes la toma de sus medicamentos,
dado que son los principales responsables de la supervision
de esta tarea.

En resumen, la importancia de la toma de medicacion,
como parte crucial del tratamiento y la posibilidad de la au-
togestion de la enfermedad, favorecen la buena aceptacion
de las alertas entre los pacientes y sus familiares.

Sugerencias para mejorar

Los participantes manifestaron algunas preocupacio-
nes en los grupos focales y entrevistas aportando soluciones
para cada una de ellas.

El principal riesgo percibido fue la posibilidad de que
algunos de los servicios/aplicaciones del m-RESIST promo-
vieran un papel pasivo en los pacientes. Estas opiniones se
centraron en el servicio de transmision de datos, alertas mo-
viles y visitas “online".

Servicio personalizado de transmision de datos

Los clinicos estaban especialmente preocupados por
este riesgo (extracto 9). Sugirieron la adaptacion de este
servicio a las necesidades individuales de cada paciente,
siendo su aplicacion solo para los que eran menos capaces
de controlar la enfermedad por si mismos y mas reacios a
proporcionar informacion acerca de sus sintomas a los mé-
dicos. Ademas, remarcaron la necesidad de comprobar pe-
riodicamente la aceptacion del servicio de los pacientes a lo
largo del tiempo.

Con respecto a los “smartwatches”, la posibilidad de
usarlo estaria sujeta a ciertas restricciones temporales; ade-
mas, serian los pacientes quiénes decidieran el tipo de las
alertas y la informacion que debe ser enviada al profesional.

Numero flexible de alertas moviles

Para los profesionales, es esencial evitar situaciones es-
tresantes a los pacientes. Por lo tanto, es importante crear el
numero correcto de alertas. Ambos grupos hicieron hincapié
en esta idea (especialmente los gestores de casos), dada su
experiencia previa en el uso de alertas (extracto 10).

Ya que las alertas no son apropiadas para todo tipo de
pacientes, los profesionales deben ser capaces de detectar
quiénes son los mas adecuados (por ejemplo, sélo aquellos
que toman algunos medicamentos) y el nimero de alertas
recibidas (no mas de dos veces al dia), teniendo en cuenta
que los pacientes pueden cambiar la necesidad de seguir re-
cibiendo estos recordatorios.

Alternancia de visitas “online” y en persona

La mayor reticencia se observd en el grupo de profe-
sionales, donde mencionaron la necesidad de que las visitas

284 Actas Esp Psiquiatr 2017;45(6):277-89



Elena Huerta-Ramos, et al.

m-RESIST, una solucién m-Health integral para personas con Esquizofrenia Resistente: estudio

cualitativo de necesidades y aceptabilidad de usuarios en el area de Barcelona

“online" complementaran las visitas en persona. En este sen-
tido, las recomiendan cuando se alternan con las presencia-
les, y se centran en aquellos pacientes con problemas para
asistir con regularidad o que son particularmente reacios a
visitar al médico (extracto 11).

Esta idea es compartida por los pacientes y sus familia-
res, quienes consideran que las visitas "online" tienen que
promover un mayor contacto entre los pacientes y los pro-
fesionales, sin llegar a ser un sustituto de las visitas.

DISCUSION

A pesar de la utilidad tedrica de las nuevas tecnologias
en la salud mental, hasta la fecha solo existe un numero
limitado de soluciones?”. Las herramientas que existen ac-
tualmente tienden a centrarse en un area de intervencion
especifica, principalmente en el campo psicoeducativo™, o
en la mejora de la adherencia a la medicacion a través de
sistemas de alertas?**. Las escasas intervenciones que se es-
tan implementando a nivel integral'? siguen sin incluir as-
pectos tan esenciales como la terapia cognitivo-conductual
o el trabajo con familiares y profesionales; ademas de que
aun no hay estudios que evaluen su eficacia. Por lo tanto, a
dia de hoy, no existe un modelo de intervencion global que
articule las diferentes areas de atencion en este colectivo.

Nuestro estudio proporciona resultados de las necesi-
dades y aceptabilidad de pacientes con ERT a incorporar las
nuevas tecnologias para su tratamiento y, en concreto, los
servicios incluidos en la solucion m-RESIST. Estos incluyen
visitas “online", mensajes instantaneos, transmision de da-
tos, alertas y psicoeducacion. Aunque existe una leve reti-
cencia por parte de los profesionales, el grupo de pacientesy
familiares muestra una amplia aceptacion de esta solucion.
Esto se debe, en gran medida, a la capacidad del m-RESIST
de satisfacer las necesidades mas relevantes en la vida de los
pacientes’ y de empoderarles en la gestion de su enferme-
dad y vida diaria®*°

En el caso de nuestro estudio, esta aceptabilidad atin es
hipotética, hasta que se lleve a cabo la implementacion del
proyecto piloto. Si los resultados van en la linea de lo que
planteaba Berry, la aceptabilidad real sera superior tras la
experiencia de los usuarios con esta herramienta.

No obstante, dado los resultados obtenidos, es impor-
tante modificar el enfoque inicial de algunos servicios in-

cluidos en el m-RESIST. En el caso de la transmision de datos,
los usuarios sefalaron la importancia de personalizarlo de
acuerdo a su capacidad para autogestionar la enfermedad.
Las alertas moviles también deben implementarse en aque-
llos pacientes que, por lo general, olvidan tomar la medi-
cacion o sus visitas médicas. El numero y la frecuencia de
éstas deben ser acordados previamente con los pacientes,
de acuerdo con estudios anteriores'®. En cuanto a las visitas
“online", la importancia dada al contacto humano en el tra-
tamiento de la ERT explica la propuesta de los usuarios para
su combinacidn con visitas en persona.

Este estudio es el primero que aborda a nivel estatal las
necesidades y preferencias de pacientes con ERT, familiares
y profesionales respecto a la m-Health. Aun asi, se necesitan
mas estudios sobre el punto de vista de los usuarios, en los
que se aumente el nimero de participantes y se tengan en
cuenta los efectos de género y edad®*-“2. La reticencia de
algunos profesionales al uso de soluciones tecnoldgicas en
el tratamiento de los pacientes con ERT, tal y como apunta-
ba Ben-Zeev en estudios anteriores?®?’, debe considerarse de
cara a la futura implementacion de tratamientos m-Health;
podria ser util realizar formacion especifica a los profesio-
nales en este &mbito. Esto implica la necesidad de demostrar
las ventajas de la tecnologia en su trabajo diario con ellos,
animandoles a utilizarla activamente.
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MATERIAL ADICIONAL

En este apartado se muestran varios extractos de los usuarios, referenciados en el texto, en relacion a los temas tratados en entrevistas y
grupos focales.

Psicoeducacion: pagina Extracto 1. Grupo de Pacientes Jovenes
web y foro virtual PT" Informacidn sobre lo que es la esquizofrenia, la medicacion que estds tomando...
P2: Si, estoy de acuerdo.
CO0?%: jPerdon?
P1: Si, el medicamento mds adecuado para ti.
MOD?: ;Qué mds le gustaria incluir?
P2: Lo mds importante es... que tiene que ser una pdgina segura... porque la gente se confunde y algunas
personas incluyen informacion incorrecta...
' En las conversaciones entre los participantes, P es la abreviatura de participante. El numero se utiliza para
distinguir entre los siguientes participantes.
2 Abreviatura para Coordinador
3 Abreviatura para Moderador

Extracto 2. Grupo de Pacientes Mayores

P11: Me gustaria... por ejemplo, al hablar de las paranoias que he tenido... porque tal vez otras personas
han tenido las mismas... No sé.

P8: Bueno, creo que... basdndote en la experiencia adquirida... un consejo es mucho mejor, cuando se trata
de alguien con experiencia en la misma situacion. Se puede decir “Eh, tranquilo, haz esto o aquello’ teniendo
en cuenta lo que la otra persona ha vivido...

Monitorizacion: Extracto 3. Grupo de Familiares
transmision de datos F14: El reloj podria ser realmente adecuado para mi hijo, en caso de que se observara una desestabilizacion
de su ritmo cardiaco ... Mi hijo pasa todo el dia en casa, con su PC, viendo videoclips...
* Abreviatura de Familiar

Extracto 4. Grupo de Pacientes Jovenes.

P3: Podria estar bien.

P4: Debes controlar sus horas de suefio, el grado de actividad, y todo lo que...

P3: Controlar tus horas de suefio, el tiempo que pasa, y el dia en que no es necesario que el reloj...
P4: La medicacion en ese momento.

MOD: Eso es todo.

Extracto 5. Grupo de Pacientes Mayores

MOD: ;Con quién os gustaria compartir una alarma de este tipo?
P7: Con mi madre.

P8: Con mi madre también.

P9: Con nadie.

P10: En mi caso... con mi madre.

P11: Con mi esposa.
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Tratamiento clinico:
visitas “online" y mensajes
instantaneos

Extracto 6. Grupo de Pacientes Jovenes

MOD: Y... /le gustaria tener un mayor contacto con un profesional especifico? ;Una enfermera, un psicélogo,
un psiquiatra, un gestor de casos?

P3: jClaro! Con mi psiquiatra, /por qué no? ;Pero cudndo?

MOD: Cuando esté en casa, por ejemplo,

P3: ;Para hablar de sus preocupaciones y cosas por el estilo?

MOD: Por ejemplo, si usted cree que seria Gtil para reducir el periodo entre las visitas

P3: iSi, por supuesto! jVisitas mds frecuentes!

Extracto 7. Grupo de Profesionales

PF1%: Utilizamos siempre llamadas telefonicas, pero en algun momento estds demasiado ocupado para
coger el teléfono, por lo que actualmente utilizamos WhatsApp si pensamos que podemos evaluar la
situacion con él... y si hay algtn problema, llamamos a los pacientes, y si notamos con el mensaje que hay
un importante empeoramiento importante de sus condiciones, los visitamos. Asi que hay diferentes pasos
a sequir.

PF2: En mi caso, desde que aparecio el WhatsApp, las llamadas han disminuido drdsticamente. Puedes
hacer contencion utilizando WhatsApp y es mds comodo para los pacientes. Es una manera mds rdpida de
satisfacer sus necesidades...

° Abreviatura para Profesional

Autogestion de tareas:
alertas

Extracto 8. Grupo de Pacientes Jovenes

P4: Me gustaria compartirlas con otras personas, en caso de que algo me sucediera...

MOD: ;Con quién le gustaria compartirlas?

P4: No lo sé. Con mi padre, mi madre... incluso mi hermano.

MOD: Por lo tanto, si usted tenia una visita y se le envia una alerta, /Quiere que su madre reciba otro?
P4: Si.

P3: Mi padre... a mi no me gustaria compartirlo con mi padre... tal vez mi abuela porque mi padre es muy
grosero.

COO: ¢Tu abuela?

P3: Si, mi abuela.

COO: ¢Y usted?

P2: Mi madre.

P1:Si, mi madre.

Sugerencia de mejora:
Servicio personalizado de
transmision de datos

Extracto 9. Grupo de Profesionales

PF1: Creo que el problema es la falta de autonomia. Es decir, la persona tiene que ser capaz de decidir... ;Por
qué todo lo que deciden los pacientes tiene que estar controlado? Es decir, es irrelevante para nosotros,
como clinicos, e incluso puede ser contraproducente, el hecho de tener mds informacion de la que los
pacientes quieran darnos.
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Sugerencias de mejora:
Numero flexible de alertas

Extracto 10. Grupo de Profesionales

PF4: Creo que.... en el caso de los pacientes que dicen "Por lo general olvido tomar la medicacion" o "Vale,
asi que, puedo apuntdrmelo en mi mdvil o crear una alarma, ;Estds de acuerdo”? “Si"; en las siguientes
visitas, los pacientes a me dicen a menudo: " He desactivado la alarma porque me he pasado todo el con el
zumbido, zumbido, zumbido. Me volvia loca " Asi que, tu, como profesional, tienes que encontrar otro tipo
de estrategia para hacer que los pacientes asocien la medicacion con sus hdbitos diarios. Porque, después
de todo, una alarma es algo estresante, /no?

MOD: Si...

PF4: Obviamente... tres o cuatro alarmas por dia... si los pacientes tienen que tomar muchas pastillas... Mis
pacientes dejaron de usar alertas...

PF1: Si, es por lo que hemos mencionado antes... el tema de la autonomia.

Extracto 11. Grupo de Profesionales

PF9: Desde mi punto de vista, es un poco arriesgado... Podria reemplazar las sesiones cara a cara. Me parece
arriesgado. Tal vez algunos pacientes, con sintomas muy negativos, podrian pensar "Por qué tengo que ir
al médico si puedo hablar con él por la camara web?"

PF1: En mi opinidn, podria ser util en determinados momentos, pero nunca como un sustituto.

COO: Un complemento.

PF1: Exactamente, jcomo complemento seria genial!

COO: ¢Y qué pasa con el resto?

PF13: Creo que debe ser adicional.

PF7: Si, si.

PF13: Y usadas para reforzar el vinculo [entre pacientes y clinicos], porque a lo mejor en pacientes mds
reacios... tal vez una camara web seria util para prevenir la falta de asistencia a las requlares... o llamadas
telefonicas en ese momento especifico, si tienen dificultades para venir a la visita. Y tal vez estas visitas lo

faciliten. Pero no exclusivamente...
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