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RESUMEN

Las enfermedades crénicas son enfermedades de larga duracién y por lo
general de progresion lenta, que tiene repercusiones sobre el area personal y social
del individuo. Entre las estrategias que se llevan a cabo para vivir con la enfermedad,
se encuentra la busqueda de ayuda y apoyo de profesionales y de las personas de su
red social, sobre todo de su familia. Se considera que ese apoyo es capaz de
compensar el efecto del estrés originado por la enfermedad. La participacion en
grupos de apoyo, ayuda a desarrollar estrategias de afrontamiento efectivas y mejora
su adaptacion emocional.

Se pretende desarrollar un proyecto de gestion de cuidados que mejore la
gestién del entorno de cuidados para promover o facilitar un apoyo social que
favorezca el manejo de la enfermedad cronica, en el marco del Sistema Sanitario
Publico de Andalucia en el ambito de la Atencion Primaria. Este proyecto esta dirigido
a personas con enfermedad cronica (diabetes, EPOC, hipertension y cardiopatia,
incluida la insuficiencia cardiaca) que presentan gestién ineficaz de la propia salud y
gue la causa sea déficit de soporte social.

El programa contempla la inclusion de estos pacientes en un grupo de ayuda,
un plan de formacién de los profesionales y la evaluacion cualitativa y cuantitativa de
los resultados, donde se le asociara un estudio de investigacién experimental con
grupo de intervencion y grupo control.
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ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

Las enfermedades crénicas son enfermedades de larga duracién y por lo
general de progresion lenta. Segun datos de la OMS, las enfermedades no
transmisibles, entre las que se encuentran las enfermedades cardiovasculares, el
cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes, son las principales causas de
mortalidad, siendo responsables del 63% de las muertes en el mundo y copan mas del
70% del gasto sanitario, ya que las personas que las padecen suelen ser grandes
frecuentadores de los servicios de salud.

Los avances tecnoldgicos permiten aumentar la supervivencia en personas
con enfermedad, lo que condiciona el aumento progresivo de la prevalencia de la
enfermedad cronica y ademas constituye la principal causa de discapacidad.

La enfermedad crénica genera en el paciente y su cuidador incertidumbre,
desgaste fisico, dependencia, cambios en el estilo de vida y tiene repercusiones sobre
el area personal y social del individuo.*

Entre las estrategias que la persona con enfermedad croénica lleva a cabo para
vivir con la enfermedad, se encuentra la basqueda de ayuda y apoyo no sélo de los
profesionales sanitarios, sino también y de forma destacada, de las personas de su
red social, sobre todo de su familia. Se considera que ese apoyo es capaz de
compensar el efecto del estrés originado por la enfermedad.

El concepto de apoyo social es relativamente reciente y nace en la década de
los afios setenta en la escuela de antropologia britAnica de la Universidad de
Manchester. Se define como un proceso interactivo en el que la persona obtiene
ayuda emocional, instrumental y afectiva de la red social en la que se encuentra
inmerso.?

En la red social, este entramado de relaciones sociales es identificable y se
puede objetivar la estrecha relacion que existe entre red y apoyo social, de forma que
cuando se produce un descenso de la red, se aprecia una reduccién en la percepcién
del apoyo social.®> Esta red social estd conformada no solo por un conjunto bien
definido de individuos o grupos sino también de organizaciones, comunidades y
sociedades globales, vinculados unos a otros a través de relaciones sociales.

El soporte social incluye cuatro componentes fundamentales: 1) la red social:
se refiere a los individuos o grupos de individuos disponibles para brindar cualquier
tipo de ayuda al sujeto; 2) la interaccion social: es la frecuencia y calidad de las
interacciones del sujeto con su red; 3) el soporte social percibido: es la apreciacion
subjetiva del sujeto, el grado de pertenencia a la red, la accesibilidad y disposicion, el

grado de intimidad, la confianza que mantiene con los individuos de la red, y 4) el
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soporte instrumental: son los servicios concretos y observables que la red social
suministra al sujeto”

Por tanto los individuos se encuentran dentro de una red de relaciones sociales
y éstas se vuelven importantes cuando proveen el apoyo necesario en situaciones de
crisis en la vida en general. Este apoyo social generalmente se brinda en al ambito
domeéstico, familiar, mediante soporte no formal de familiares, amigos y vecinos, y es
donde hasta ahora el sistema sanitario a veces ha centrado su atencion. Pero este
soporte social también tiene una dimension mas amplia, una dimension comunitaria
gue permite al individuo sentir que pertenece y esté integrado en un sistema social. En
éste contexto pueden estar representados los movimientos asociativos y dentro de
ellos los grupos de ayuda mutua, cuya existencia se basa en el problema comdn que
sufren sus miembros (en este caso cuestiones relacionadas con la salud) y en las
relaciones asimétricas que se establecen entre los afectados (o pacientes) y los
profesionales de la salud en el itinerario terapéutico®

El apoyo social es un factor que tiene un efecto protector o benefactor sobre
multiples pardmetros relacionados con la salud. El mecanismo de accion del apoyo
social sobre la salud no se conoce con certeza, aunque existen dos hipotesis: por un
lado, la teoria del efecto tampon, donde la influencia del apoyo social estaria
determinada por su papel modulador sobre las situaciones adversas que generan
estrés en el individuo; la otra teoria considera que el apoyo social es un agente causal
directo de las enfermedades.®

Entre los principales aspectos que relacionan a la familia con la enfermedad
cronica, esta 1) la familia puede influir en el curso de la enfermedad cronica,
entendiendo que la interaccion entre la familia y la tipologia de la enfermedad pueden
tener una influencia positiva o negativa sobre el curso del proceso crénico, y 2) la
familia como recurso; conviene destacar que la familia es la fuente principal de apoyo
social con que cuenta el paciente cronico para afrontar con éxito los problemas a que
da lugar la enfermedad, destacando el papel de la cuidadora primaria, que es la que
aporta el maximo apoyo instrumental, afectivo y emocional.’

Existen estudios que demuestran el impacto que ejerce el apoyo social sobre
los procesos relacionados con la salud y la mortalidad (Berkman ), asi como de su
efecto beneficioso sobre la evolucién de procesos crénicos (Jamison °). Es conocido el
efecto del apoyo social sobre la evolucion y prondstico de la diabetes (Griffith )

Siendo tan evidentes las relaciones entre apoyo social y salud, hay cada vez
mayor interés en valorar y cuantificar dicho apoyo. Existen muchos instrumentos que
lo estudian, pero son pocos los que estan validados y sobre todo que puedan ser

usados en la préactica diaria. Uno de estos instrumentos es el cuestionario de apoyo
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social M.O.S. (Grupo de Estudio para analizar diferentes estilos de practica médica de
la atencion primaria), realizado en EEUU en 1991 y validado recientemente por De la
Revilla® en nuestro medio. Se trata de un cuestionario breve, multidimensional que
permite valorar aspectos cuantitativos (tamafio de la red social) y cualitativos
(dimensiones del apoyo social: emocional/informacional, instrumental, afectivo y de
interaccion social positiva) y su uso nos permitird descubrir situaciones de riesgo social
elevado para poder intervenir sobre las personas y sus entornos sociales. Otros
instrumentos eficaces para medir el apoyo social son el cuestionario Apgar Familiar, el
cuestionario Duke-UNK o el método simplificado de Blake y McKay.'

Conocer el Soporte o Apoyo Social, que tiene el enfermo cronico, permite
identificar los aspectos positivos y negativos aportados o surgidos de la interaccion del
paciente con su Red Social y que finalmente influyen en la forma en que el paciente
realiza los ajustes en sus habitos de vida, se incorpora y se adhiere al tratamiento y
busca la ayuda tangible y emocional para disminuir los niveles de estrés generados
por los cambios emaocionales, fisicos y sociales que presenta a causa de la
enfermedad crénica®?.

El profesional de enfermeria al interactuar con el paciente en situacion de
enfermedad cronica debe valorar la cultura, los valores, los factores socioeconémicos,
los recursos personales, la capacidad intelectual y el apoyo de la familia, amigos,
vecinos compaferos de trabajo y otros grupos, elementos que estan entrelazados y
determinan la respuesta y la adaptacion del individuo a la enfermedad y al régimen
terapéutico impuesto por su condicién cronica. Esta informacion es util para la
asignacion de recursos y servicios en los Sistemas Sanitarios, asi como plantear
programas educativos y de ayuda que garanticen apoyo a la familia y al paciente, lo
cual conduciré a la obtencion de una mejor calidad de vida de los pacientes cronicos™.

Para definir situaciones relacionadas con el apoyo social, la Taxonomia
NANDA (North American Nursing Diagnosis Association)*® dispone de un diagndstico
enfermero denominado Deterioro de la Interaccién Social, que se define como un
intercambio social ineficaz o cuantitativamente insuficiente o excesivo, que puede
estar relacionado con un déficit de conocimientos o habilidades sobre el modo de
fomentar la reciprocidad o con la ausencia de personas significativas entre otros
factores. Por otro lado el déficit de apoyo social en muchas ocasiones es la causa o
factor relacional del diagndstico enfermero Gestion Ineficaz de la propia salud.

Ante la presencia de estos diagndésticos, la enfermera, como criterio de
resultado (Taxonomia NOC)“, se puede plantear mejorar la frecuencia de las
interacciones sociales (Implicacion Social) y/o mejorar la disponibilidad percibida y

provision real de ayuda (Soporte Social) para lo cual podria incluir en el plan de
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cuidados actividades especificas de algunas de la siguientes intervenciones
enfermeras (Taxonomia NIC)"™: Aumentar los Sistemas de Apoyo, Movilizacion
Familiar, Potenciacion de la Socializacion, y remitir a Grupos de Autoayuda y/o
Grupos de Apoyo, entre otras.

Aunqgue hay mucho publicado sobre abordaje grupal de la enfermedad cronica,
sobre todo en educacion diabetologica, no se describe mucha evidencia cientifica que
demuestre la eficacia de los grupos de ayuda o apoyo en el aumento de interacciéon
social en pacientes cronicos. Segin una revision sistematica® sobre la eficacia de
terapias individual y de grupo en el tratamiento de la esquizofrenia, la utilizacion de
grupos de actividades puede ser eficaz a la hora de mejorar la interaccion social, con
un nivel Il de evidencia.

El apoyo grupal se define como la ayuda que ofrece un grupo estructurado
compuesto de pocos miembros, orientado hacia el apoyo mutuo, con un objetivo
concreto, proporcionar interacciones personales. La participacion en el grupo
compartiendo la experiencia de la enfermedad crénica con el resto de los participantes
tiene efectos positivos, ya que ayuda a desarrollar estrategias de afrontamiento
efectivas y mejora su adaptacion emocional. El apoyo grupal tiene varios objetivos,
entre los que se encuentran: facilitar la expresién de sentimientos y experiencias
acerca de la vivencia de la enfermedad, facilitar el apoyo mutuo entre los participantes,
derivado de compartir experiencias y problemas similares, informar formalmente sobre
la enfermedad y sus opciones de tratamiento y ayudar a los miembros del grupo a que
conozcan las vias de mejora de sus estilos de afrontamiento y de resolucion de
problemas *'.

En las asociaciones de pacientes se comparte el dia a dia de los enfermos,
informan, orientan y asesoran a Sus soOcios, organizan espacios de encuentro de
ayuda y de sensibilizacion, mantienen contacto y amplian las redes sociales con
asociaciones de caracteristicas similares. En Espafia existen mas de 5.000
Asociaciones de Enfermedades Cronicas. Existen, también, organizaciones de
voluntarios como la del Banco del tiempo y otras varias que prestan servicios a la
comunidad *8.

Junto a las asociaciones, los grupos de apoyo y autoayuda conforman el
denominado Sistema de Ayuda Natural Organizado.

Una definicién clasica de los grupos de apoyo es la de Katz y Bender (1976)
gque los definen como aquellos grupos pequefios constituidos voluntariamente para
alcanzar un fin especifico. Suelen estar integrados por iguales que se rednen para
ayudarse mutuamente para satisfacer una necesidad comun, superar un problema,

alcanzar un deseo social o conseguir un cambio personal. Los miembros de estos
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grupos perciben gue sus necesidades no pueden ser satisfechas por las instituciones
sociales existentes. Enfatizan las interacciones cara a cara y la responsabilidad
personal en la solucién de los problemas intercambiando recursos y diferentes tipos de
apoyo™.

Ademas de los grupos de ayuda existen grupos de autoayuda. Segun la OMS,
estos grupos de autoayuda son grupos pequeiios y voluntarios estructurados para la
ayuda mutua y la consecucién de un proposito especifico. Estos grupos estan
integrados habitualmente por iguales que se relnen para ayudarse mutuamente en la
satisfaccion de una necesidad comun, para superar un handicap comun o problemas
que trastornan la vida cotidiana, y conseguir cambios sociales y/o personales
deseados. Con frecuencia, proporcionan ayuda material asi como apoyo emocional;
estan orientados a la causa del problema y promueven una ideologia o conjunto de
valores a través de los cuales los miembros del grupo pueden obtener e incrementar
un sentimiento de identidad personal.

Los grupos de apoyo estan dirigidos por un profesional, estan limitados en el
tiempo, el nimero de miembros es fijo y combinan la experiencia con el conocimiento
experto. Los grupos de autoayuda no estan limitados en el tiempo y funcionan
auténomamente sin la presencia de un profesional. En los grupos de autoayuda el
propio grupo gestiona sus objetivos y formas de funcionamiento y en los grupos de
apoyo se considera mas adecuado ayudar al grupo con informacion sobre si mismo,
sus objetivos, y formas de funcionamiento.

En la actualidad, para la mayoria de los autores éstas no son categorias
diferentes o grupos independientes, ambos pueden formar parte de un continuo donde
al principio el grupo es dirigido por un profesional hasta que se consigue su autonomia
como grupo de autoayuda.

El presente proyecto estd en consonancia con el reciente Plan Andaluz de
Atencion Integrada a Pacientes con Enfermedad Crénica (PAAIPEC)?, sobre todo en
sus Proyectos Prioritarios 1, 3, 4, 5 y 6: 1) Asegurar el liderazgo de la Atencion
Primaria en la atencion de los pacientes con enfermedades crénicas, 3) Desarrollar un
modelo de integracion sociosanitaria para responder a las necesidades de cuidados de
las personas con problemas crénicos de salud, 4) Desarrollar el Plan en el marco de la
Gestion Clinica, 5) Evaluar las intervenciones en salud, y 6) Afrontar los
determinantes de la enfermedad croénica.

En el Distrito de Atencién Primaria Sevilla Sur, con el objetivo de determinar si
el apoyo social que perciben los diabéticos influye en el control metabdlico, se llevé a
cabo en 2007 un estudio® descriptivo transversal multicéntrico del ambito de la

Atencién Primaria, en 246 diabéticos tipo 2, donde se midié el control metabdlico (cifra

6



de HbAlc) y percepcion del apoyo social mediante el Cuestionario MOS. Como
resultados de interés que pueden sustentar la puesta en marcha de este proyecto de
gestidon destaca por una parte la descripcion de la poblacion estudiada: 1) el 24.2%
presentaba manejo inefectivo del régimen terapéutico (gestion ineficaz de la propia
salud), el 12.7% incumplimiento del tratamiento y el 9.8% presentaban ambas
situaciones, 2) el 7% de los pacientes referian baja red social (de 0 a 1 contactos
sociales) y 3) el 11.4% percibian bajo apoyo social y 88.6% buen apoyo, de los cuales
percibian buen apoyo emocional el 82.9%, afectivo el 85.5% e instrumental el 88.6%.

Por ultimo, en el estudio antes citado, en general, la comparacion de medias de
HbAlc con Percepcion de Apoyo Social no mostrdé asociacion, sin embargo en un
primer corte con los primeros 62 pacientes estudiados se apreciaba diferencias
estadisticamente significativas de 1 punto en la cifra media de HbAlc con un IC 95%
(0.2 — 1.75) p=0.01 y tras someter a regresion logistica multivariante a la percepcion
de apoyo social (MOS) se obtuvo un modelo que representa asociacion significativa de
HBA1C OR=2.3 con un IC 95% (1.14 — 4.08) p=0.02 e IMC (indice de Masa Corporal)
con una OR= 1.15 IC 95% (1.02 — 1.3) p= 0.04 de forma que se podia afirmar que
ante la presencia de mal apoyo social existia un riesgo de aumento de 2.3 veces mas
la HbAlc y de 1.15 veces mas el IMC frente al buen apoyo social con un coeficiente de
determinaciéon R? = 0.15. La diferencia de estos pacientes respecto al resto de la
muestra es una relacion paciente / enfermera muy larga en el tiempo, por lo que se
plantea como discusion que el cuestionario MOS requieren un clima favorecedor para
que las respuestas del paciente sean fiables y este clima lo puede crear el tiempo de
relacion profesional.

Por lo hasta ahora mencionado, el presente proyecto se sustenta en la Marco
Tedrico de que la enfermedad es una pérdida transitoria o permanente del bienestar
fisico, psiquico o social, con dos concepciones: una subjetiva, que es el malestar,
sentirse mal con diferente intensidad, y otra objetiva, que es la que afecta a la
capacidad de funcionar, a la limitacion del funcionamiento corporal en diferentes
grados. Es lo que también se conoce como "lliness" y "Disease": lliness es la
experiencia cultural, interpersonal y personal de la enfermedad. Es el trajinar diario y el
vivir con la enfermedad, que para muchos pacientes es mas importante que el proceso
patolégico. En contraste, "disease" es la enfermedad que preocupa a muchos
profesionales sanitarios, la que tiene que ver con el mal funcionamiento de un sistema
fisiologico, su diagnostico y tratamiento %.

Cuando un sistema sanitario aborde no solo a la persona, a la enfermedad sino

también a su entorno y centre su foco de atencion también en la salud y necesidades



de las personas que les rodean, se conseguira una atencion sanitaria verdaderamente

integral, de calidad y eficiente, centrada en los pacientes y no en los profesionales®.

OBJETIVOS ESTRATEGICOS

Objetivo General

Mejorar la gestion del entorno de cuidados para promover o facilitar un apoyo
social que favorezca el manejo de la enfermedad cronica, en el marco del Sistema

Sanitario Publico de Andalucia.

Objetivos Especificos

1.- A corto plazo

1.1.- Impulsar y sistematizar la valoracion de la percepcién de apoyo social
mediante el uso de escalas validadas entre los profesionales que atienden a las
personas con enfermedades cronicas.

1.2.- Determinar el bajo apoyo social como factor de riesgo para la gestion
ineficaz de la propia salud.

2.- A medio plazo

2.1.- Establecer circuitos efectivos multidisciplinares que garanticen el abordaje
del bajo apoyo social en las personas con enfermedad cronica.

2.2.- Determinar cambios en calidad de vida, apoyo social, gestién de la propia
salud y control de la enfermedad tras el abordaje grupal.

3.- Alargo plazo

3.1.- Garantizar que en cada unidad de gestion clinica (UGC) del ambito de la
Atencién Primaria (AP) se pueda abordar el uso de grupos de apoyo y/o autoayuda

como intervencion especifica del abordaje multicomponente de la enfermedad crénica.



DEFINICION DE UNA ESTRATEGIA

AMBITO DEL PROYECTO

El presente proyecto se llevara a cabo en el ambito de la Atencion Primaria, en
las Unidades de Gestion (UG) del Distrito de Atencién Primaria Sevilla Sur.

El Distrito de Atencion Primaria Sevilla Sur comprende, como su nombre indica,
los municipios del Sur de la Provincia de Sevilla. Un total de 15 municipios de los 105
existentes en la provincia. Abarca una extensiéon de 3.021 km? y una poblacion
aproximada de 400.000 habitantes, con una densidad de poblacion media de 132
habitantes por cada Km? Comprende un 21% de la poblacion de la provincia sevillana,
y un 22% de su extension.

El mencionado Distrito esta compuesto por 21 UG y atiende a 391.544
personas (TIS), de las cuales, segun datos de cartera de servicios 2011, han sido
atendidas a 45.233 personas hipertensas, 28.490 personas con diabetes, 6.767 con
EPOC, 9.474 con Asma, 3.639 con insuficiencia cardiaca y 4.549 estan incluidas en el

Proceso Asistencial Integrado (PAI) Atencion al Paciente Pluripatolégico (APP).

ANALISIS DEL ENTORNO

Para analizar la realidad donde se implantara el presente proyecto desde una
perspectiva participativa, se ha realizado un analisis DAFO / CAME. A partir de este
acercamiento estratégico es posible extraer un conjunto de conclusiones que permitan
orientar las lineas de actuacién tanto a corto plazo como otras a medio y largo plazo,
en base a los objetivos anteriormente planteados.

El grupo que realiz6 el analisis estaba compuesto por siete profesionales: dos
enfermeros de familia, dos enfermeras gestoras de casos, una trabajadora social, un
médico de familia y una psicéloga técnico del Distrito de Atencién Primaria Sevilla Sur,
todos con experiencia en el manejo de grupos, algunos con formacién en grupos de
ayuda mutua, otros con experiencia y formacion en investigacion y dos de ellos

acreditados con el maximo nivel sus competencias profesionales por la ACSA.



Se realizé en dependencias del distrito el pasado 8 de febrero de 2012 a partir
de la siguiente pregunta: “Somos conscientes de que la enfermedad cronica requiere
de un abordaje multicomponente y de que podemos mejorar nuestro modelo de
atencion a estos pacientes ¢ Qué podemos hacer para implementar en nuestro distrito
sanitario un programa que aborde el bajo apoyo social en personas con enfermedad
cronica donde se oferte el uso de grupos de apoyo y/o autoayuda como intervencion
especifica?”

Se procuré que los participantes tomaran conciencia de las barreras y
facilidades que se pueden presentar al introducir grupos de apoyo en la atencion a la
enfermedad cronica. Se identificaron los factores externos e internos a la organizacion
sanitaria, que condicionan el problema, agrupados en cuatro elementos principales:
Amenazas y Oportunidades como Componentes Externos y Debilidades y Fortalezas
como Componentes Internos.

El grupo identific6 24 Amenazas, 21 Debilidades, 25 Oportunidades y 22
Fortalezas. Tuvieron alguna dificultad para distinguir y diferenciar factores entre los
ejes externo e interno y algunos de estos factores se repitieron en ambos niveles.

Tras la depuracion y agrupacion de estos factores, se establecieron las
siguientes categorias: 9 Amenazas, 11 Oportunidades, 7 Debilidades y 14 Fortalezas
gque se muestran en el Anexo 1.

En general el grupo era muy optimista ante la pregunta planteada y aunque
identificaron amenazas, consideraban que las oportunidades eran extraordinarias.

Tras el andlisis interno y externo se buscaron condicionantes y estrategias para
Corregir las Debilidades, Afrontar las Amenazas, Mantener las Fortalezas y Explotar
las Oportunidades. Tal como se ha comentado anteriormente, como la actitud de los
miembros del grupo fue muy optimista, las estrategias predominantes fueron de

Reorientacion y de Potenciacion, descartandose las de Supervivencia y Defensivas

Estrategias de Reorientacién (Oportunidades/Debilidades)

1-Fomento de un modelo de atencion integral.
1.1-Realizar un plan de comunicacién y sensibilizacion entre los profesionales
del distrito (O5, 06-D1), aprovechando y utilizando los sistemas de formacion,
informacién y participacion del distrito (intranet, entorno virtual Moodle, etc.)
1.2-Difundir el proyecto fuera del distrito, primero como idea y luego como
practica innovadora, ligado al Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes con

Enfermedad Cronica (PAAIPEC) e impulsando su desarrollo en el distrito. Posibilidad
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de incluirlo en el portal OPIMEC, observatorio de practicas innovadoras en el manejo

de las enfermedades crénicas.

2-Integrar el trabajo cooperativo utilizando “itinerarios de atencién” a las personas
afectadas.

2.1-Estructurar detalladamente el proyecto, mediante protocolo de implantacion
gue incluya todos los datos necesarios para su desarrollo, con especial atencion al
registro (O1- D6, D7)

3-Desarrollar las competencias necesarias del Equipo de Atencién Primaria.
3.1-Plan especifico de formacién para desarrollar el proyecto (010-D2, 3)
3.2-Implantacion progresiva. Desarrollarlo primero como programa piloto en 2-3
UG del distrito antes de extenderlo (O1, 2, 3, 4, 5-D1)

Estrategias de Potenciacion (Oportunidades/Fortalezas)

4-Desarrollar el programa en el marco de la Gestion Clinica
4.1-Vincular el desarrollo del programa como objetivo especifico de las UG
para el Acuerdo de Gestion Clinica del 2013 (O11-F9)

5-Evaluar las intervenciones en salud.

5.1-Determinar la eficacia del programa en términos de resultados finales de
salud, incorporando a los cuadros de mando indicadores que permitan la evaluacion.
(01, 2, 3, 4-F14)

5.2-Incorporar en la evaluacion de los resultados de salud una vision integral
gue contemple, ademas de indicadores de control de la enfermedad, criterios tales
como calidad de vida, nivel de salud, apoyo social percibido, gestion de la propia

salud, etc. Propuesta de estudio de investigacion cuasiexperimental (O1, 2, 3, 4-F14)

6-Desarrollo de nuevas competencias
6.1-Aprovechar los recursos del distrito (formadores, TICs) para desarrollar una
formacion estructurada y eficaz (01, 2 ,3 ,4-F11, 12)

6.2-Comenzar por UG y profesionales motivados e ilusionados (06.9-F13)
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CARTERA DE CLIENTES

Personas con enfermedad crénica (diabetes, EPOC, hipertension y cardiopatia,
incluida la insuficiencia cardiaca) que presentan gestion ineficaz de la propia salud y

gue la causa es déficit de soporte social.

Profesionales médicos, enfermeros y trabajadores sociales de los equipos
basicos de Atencion Primaria del Distrito de Atencion Primaria Sevilla Sur que

habitualmente tratan a este tipo de pacientes.

CARTERA DE SERVICIOS

1.- Identificacion de la gestion ineficaz de la propia salud mediante el manejo
de taxonomia NANDA
2.- Identificacion del apoyo social mediante escalas validadas

3.- Inclusién en un programa especifico donde se oferte grupo de apoyo.
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DESCRIPCION DE LAS INTERVENCIONES

Las &reas estratégicas claves para la consecucion de los objetivos propuestos

son las siguientes:

Descripcion detallada del Programa
Plan de Comunicacion Interno y Externo
Organizacion de la Asistencia y Plan de Formacién

Desarrollo del programa en el marco de la Gestidn Clinica

o~ 0w N PE

Evaluacion de las Intervenciones en Salud

1.- Descripcion detallada del programa

Se hace necesario realizar descripcion pormenorizada de la estructura del
Programa, disefiando itinerarios de atencién a las personas que pertenecen a la
poblacién diana, detallando protocolos de implantacion que incluya todos los datos
necesarios para su desarrollo (cribado, circuitos de derivacién, abordaje grupal en el

centro, en la comunidad, etc.) con especial atencion al registro.

1.1.- Identificacion de la gestion ineficaz de la p  ropia salud mediante el

manejo de taxonomia NANDA

Diagndstico Enfermero: Gestidn Ineficaz de la Propia Salud (GIPS)
(Cédigo NANDA 00078)*

(Dominio 1: Promocién de la Salud, Clase 2: Gestion de la Salud)

Podemos considerar que un paciente presenta Gestion Ineficaz de la Propia

Salud cuando la respuesta a las siguientes peguntas es Afirmativa
1°. (El paciente presenta un patron de regulacién e integracion en la vida

cotidiana de un régimen terapéutico para el tratamiento de la enfermedad y sus

secuelas que es insatisfactorio para alcanzar los objetivos relacionados con la salud?
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2°. Confirmar el diagndstico: ¢ La persona presenta una o mas de las siguientes

caracteristicas?:

-Fracaso al incluir el régimen de tratamiento en la vida diaria

-Fracaso al emprender acciones para reducir los factores de riesgo

-En su vida diaria hace elecciones ineficaces para alcanzar objetivos de salud
-Verbaliza deseos de manejar la enfermedad

-Verbaliza dificultades con los tratamientos prescritos

Tras la identificacion del problema debemos distinguir su posible causa:

_ Complejidad del sistema de cuidados de la salud
_ Complejidad del régimen terapéutico

_ Conflicto de decisiones

_ Dificultades econdmicas

_ Demandas excesivas (p. €j. Individuales, familiares)
_ Conflicto familiar

_ Patrones familiares de cuidado de la salud

_ Inadecuacion de claves para la acciéon

_ DEFICIT DE CONOCIMIENTOS

__ Régimen

_ Percepcién de barreras

_ Impotencia

_ Percepcion de gravedad

_ Percepcién de susceptibilidad

_ Percepcién de beneficios

_ DEFICIT DE SOPORTE SOCIAL

El Déficit de Soporte Social se determina mediante la identificacion del bajo

apoyo social percibido
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1.2.- Identificacion del apoyo social mediante esca  las validadas

Son varios los cuestionarios validados cuyo objetivo es medir la percepcion de

apoyo social. Entre ellos destacamos el cuestionario MOS y el DUKE-UNK

Cuestionario de apoyo social M.O.S.?

Se trata de un cuestionario breve, multidimensional que permite valorar
aspectos cuantitativos (tamafio de la red social) y cualitativos (dimensiones del apoyo
social: emocional / informacional, instrumental, afectivo y de interaccion social positiva)
y Su uso nos permitird descubrir situaciones de riesgo social elevado para poder

intervenir sobre las personas y sus entornos sociales.

-Tamarfio de la Red social
A través del 1° item del Cuestionario MOS la persona identificara el n°® de
contactos sociales con los que cuenta. Se trata de una pregunta simple y clara que no

presenta dificultad para su respuesta. [Escasa (0-1), Mediana (2-5), Elevada (>6)]

-Percepcion apoyo social

El Cuestionario MOS utiliza una escala tipo Likert de 5 puntos para cada una
de las 19 preguntas con el fin de medir la percepcién de apoyo social global,
instrumental, afectivo y emocional. El punto de corte para la percepcion de apoyo

social global es de 57 puntos, de forma que < 57 indica bajo apoyo social

Cuestionario de apoyo social percibido DUKE-UNC?*

Consta de 11 items y una escala de respuesta tipo likert (1-5). El rango de
puntuacion oscila entre 11 y 55 puntos. La puntuacion obtenida es un reflejo del apoyo
percibido, no del real. A menor puntuacion, menor apoyo. En la validacion espafiola se
opt6 por un punto de corte en el percentil 15, que corresponde a una puntuacion < 32.
Una puntuacion igual o mayor a 32 indica un apoyo normal, mientras que menor a 32
indica un apoyo social percibido bajo.

En base a las concusiones del estudio® “Influencia del apoyo social en el
control de las personas con diabetes”, en términos de eficacia estos cuestionarios son
validos, pero en términos de efectividad se debe dar el requisito de tiempo / clima de
relacién profesional. Estos cuestionarios contienen preguntas del ambito afectivo y
emocional que requiere de un clima favorecedor para que las respuestas del paciente

sean fiables y este clima lo puede crear el tiempo de relacion profesional.
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En el presente proyecto, para identificar el Apoyo Social, se medira:
-La Red Social a través del 1° item del Cuestionario MOS

-El apoyo Social Percibido mediante el cuestionario DUKE-UNK

1.3.- Procedimiento inclusién en Grupo de Apoyo

Una vez identificado que el paciente con enfermedad crénica presenta Gestion
Ineficaz de la Propia Salud cuya posible etiologia es el Déficit de Soporte Social,
cualquier profesional del equipo (médico, enfermero o trabajador social) podra derivar
al profesional referente en su UG en la puesta en marcha de este proyecto de
abordaje grupal de apoyo.

Antes de realizar esta derivacion, el profesional que ha estado atendiendo al
paciente: 1) supervisard que en la H® de Salud digital esté debidamente registrada
la/las enfermedad/es crénica/s del paciente, 2) registrard en Hoja de Problemas de
dicha H?, que presenta Gestion Ineficaz de la propia Salud relacionada con Déficit de
Soporte Social y 3) cumplimentara en Diraya (Hoja de Seguimiento) el cuestionario
DUKU-UNK.

El profesional referente de este proyecto podrd ser médico, enfermero (de
familia o gestor de casos) o trabajador social, convenientemente seleccionado e
identificado en base a las competencias necesarias que tuviera y/o hubiera adquirido
tras el plan de formacién (Anexo 2).

Tras la derivacion a dicho profesional referente, éste realizar4 una primera
visita individual donde valorara los criterios de inclusion, informara detalladamente del
programa, solicitar4d su consentimiento informado (Anexo 7) ante la posibilidad de
utilizar sus datos para investigacion, recogera los datos y variables necesarios
(Anexos 5 y 6) y determinara su inclusion en alguna asociacion existente en su ambito
comunitario o en un Grupo de Ayuda organizado en la UG o en la zona basica de
salud (ZBS). El profesional referente se encargara de tener actualizada una base de
datos en la que queden registrados los pacientes derivados, donde anotara la
informacién de la hoja de recogida de datos (anexo 5 y 6), si se ha derivado a
Asociacién o a Grupo de Ayuda, asi como su nivel de satisfaccion con el mismo.

Como Criterios de Inclusibn en el programa, se establecen los siguientes:
Pacientes en los que conste en la H? informatica DIRAYA que padecen una

enfermedad crdnica del tipo diabetes, hipertensién, cardiopatia, insuficiencia cardiaca
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y/lo EPOC, que presenten Gestion Ineficaz de la Propia Salud, cuya posible etiologia
sea el Déficit de Soporte Social y que acepten participar en el programa.

Los Criterios de exclusion seran: Pacientes con deterioro de las funciones
superiores por demencia, trastorno psiquiatrico, dependencia u otro padecimiento que
les impida percibir el grado de soporte social y/o participar en los grupos o pacientes

gue no acepten participar en el programa.

Asociaciones del Ambito comunitario

Para la posible inclusién del paciente en una Asociacion existente en su ambito
comunitario, el profesional referente del programa debera identificar y analizar las
asociaciones y demas recursos sociales disponibles en su entorno, valorando si los
intereses de sus miembros son comunes a los de los pacientes crénicos y si la
dindmica grupal de la asociacién se asemeja al abordaje de “terapia de apoyo” o
“grupos de tareas orientadas a la actividad”.

Segln la revision sistemética’® sobre la eficacia de terapias individual y de
grupo en el tratamiento de la esquizofrenia, se considera:

-Terapia de apoyo: consiste en escuchar de forma activa, demostrar empatia,
dar seguridad al paciente, promover iniciativas que refuercen la salud del paciente y
generar confianza en el terapeuta como fuente de apoyo y ayuda en la resolucién de
problemas en los momentos de crisis. La media varié entre 1,9 +/- 0,7 sesiones por
mes (primer afio) y 1,5 +/- 0,6 sesiones mensuales (tercer afio). La duracion media de
todas las sesiones de terapia fue entre 30 y 45 minutos

-Grupos de tareas orientadas a la actividad: Los miembros del grupo trabajan
juntos en un proyecto comun, sin hablar de problemas intrapsiquico ni interpersonales.

Tres sesiones en semana de 1 hora durante tres meses

Estructura del Grupo de Ayuda

El profesional referente del programa organizard el Grupo de Ayuda (grupo
psicoeducativo o de crecimiento personal) en donde se garantice la escucha activa,
demostrando empatia y seguridad al paciente, promoviendo iniciativas que refuercen
la salud y el autocuidado y generando confianza en el conductor del grupo como
fuente de apoyo y ayuda en la resolucion de problemas. Todo esto bajo un clima de
dindmica participativa e interactiva entre los diferentes miembros del grupo.
Fundamental incluir técnicas de dinamica de grupo para garantizar un grupo activo y
participativo que brinde la oportunidad a sus miembros a compartir emociones y

sentimientos.
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Se recomienda un numero no superior a 10 participantes, que se reunan
semanalmente en sesiones de 60 a 90 minutos, durante 8 semanas.

Muy importante seleccionar adecuadamente a los miembros del grupo en
funcién de algunos criterios que otorguen homogeneidad al grupo: edad, sexo, nivel de
instruccion, etc.

Contemplar la posibilidad de mezclar en los grupos personas con experiencias
en asociaciones con pacientes sin esta experiencia con el objetivo de potenciar la
interaccion y retroalimentacion.

Se hace necesario que estos grupos contengan tres componentes:

1.-Componente educativo, que abarcara las dos primeras sesiones, en donde
se trataran aspectos sobre autocuidados, proceso de la enfermedad crénica, control
de factores de riesgo, etc. Cémo convertirse en un activo de los autocuidados y de la
gestion de la enfermedad crénica (basado en el modelo de Kate Loring)

Se informara del estrés generado por la enfermedad croénica, de las diferentes
respuestas familiares a la enfermedad, manejo metéaforas: “necesidad de mantener la
enfermedad en su lugar, de buscar un lugar en la familia para la enfermedad”, “la
enfermedad como un camino” o “la autogestién como un viaje en tren”

2.-Componente familiar / social a considerar en las tres siguientes sesiones,
donde se revisaran de estrategias de afrontamiento de la enfermedad, se evaluaran
las metas, habitos, planes relevantes que se han afectado por la enfermedad. Se
potenciard la busqueda de formas alternativas de manejo de la situacion y la
localizacién de recursos individuales, familiares y sociales.

Los aspectos especificos a abordar pueden ser: comunicacion, habilidades
sociales, resolucion de conflictos, perdon terapéutico, afrontamiento familiar,
relaciones sociales, familiares, de pareja, etc.

3.-Componente afectivo en las dos Ultimas sesiones, donde se examinara el
impacto de la enfermedad crénica en la vida emocional, evaluando alternativas de los
estilos emocionales. Se intentara examinar el estrés y las respuestas de afrontamiento
en un ambiente que excluya la culpabilizacion.

Se pretende tratar temas especificos como asertividad, autopercepcion,
autoconcepto, motivacién, manejo de emociones, inteligencia emocional, etc.

Las sesiones grupales se iniciaran con la revision de tareas indicadas en la
sesion anterior y efectuadas por los pacientes durante la semana, pues permite el
entrenamiento y la generalizacion de las estrategias aprendidas. Para finalizar cada
sesion, se utilizaran técnicas de relajacion (visualizacion, técnica del espejo, etc).

Al finalizar las 8 sesiones, se intentard crear grupo autbnomo o grupo de

autoayuda.
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2.- Plan de Comunicacion Interno y Externo

Con respecto al plan de comunicacion interno, con el objetivo de difundir el
presente programa dentro de nuestro distrito, en primer lugar se presentard al equipo
directivo del Distrito (Direccion Gerencia, de Salud, de Cuidados y Econdémico-
administrativa).

Posteriormente se presentard a los equipos directivos (directores vy
coordinadores de cuidados) de todas las UG a través de los Consejos de Direccion
Ampliados.

Por ultimo se hara un plan de comunicacion a los profesionales a través de los
sistemas de informacion y comunicacion propios del distrito (intranet y plataforma
moodle) y mediante una red de profesionales referentes de UG que se pretende
organizar.

En relacion al plan de difusion a los ciudadanos y de comunicacion externo,
que fomente este modelo integral de atencion a la enfermedad cronica y el
conocimiento de nuestra oferta de servicios, nos planteamos la posibilidad de incluirlo
en el portal OPIMEC, observatorio de practicas innovadoras en el manejo de las

enfermedades crénicas primero como idea y luego como practica.

3.- Organizacion de la asistencia y Plan de Formaci _ 6n

Tras la comunicacion del proyecto a los equipos directivos, se solicitara a los
mismos que identifiquen y nombren al menos a un profesional referente del presente
programa por cada UG. Este profesional referente podra ser médico, enfermero o
trabajador social, pero con el siguiente perfil:

-Debera ser el profesional de la UG que mas le ilusione el abordaje psicosocial
de la enfermedad crénica y el manejo de grupos.

-Que a priori crea en este tipo de abordajes

-Que tenga experiencia previa o al menos interés en adquirir las competencias
necesarias mediante un plan de formacion especifico.

Esta “red de referentes”, seran los encargados de hacer un plan de
comunicacion estructurado en sus UG al EBAP en horario de formacion continuada.

Para ello se estableceran tres actividades formativas a estos referentes:

1.-Una formacion especifica semipresencial, con apoyo del entorno moodle del

Distrito, que consistir4 en la presentacion y desarrollo de los dos nuevos servicios que
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se incluiran en la cartera de atencidon a las personas con enfermedad crénica de
nuestro distrito: 1) Identificacion y registro de la gestion ineficaz de la propia salud
mediante el manejo de taxonomia NANDA y 2) Identificacion y registro del apoyo
social mediante escalas validadas.

2.-Paralelamente al plan de comunicacion que los referentes hagan en sus
centros de lo aprendido en la actividad anterior, participaran en una formacién
especifica sobre abordaje y manejo de grupos de ayuda (Anexo 2), utilizando los
recursos del distrito (formadores en GAM, tecnologias de la informacion vy
comunicacion del distrito, etc.).

3.- Formacion especifica semipresencial, con apoyo del entorno moodle del
Distrito, de la presentacién y desarrollo del tercer nuevo servicio: Inclusién en un
programa especifico en el que se oferte Grupo de Apoyo, donde se describirdn
claramente los circuitos de derivacion, contenidos de la entrevista individual previa y
de las sesiones grupales tal como se ha descrito anteriormente.

Las actividades descritas en este apartado, se implantaran de manera
progresiva, desarrollandolo primero como programa piloto en 2 UG del distrito (Ntra.
Sra. De la Oliva de Alcala de Guadaira y Olivar de Quinto de Dos Hermanas) y tras su
implantacién, evaluacion e incorporacion de areas de mejora, en una segunda fase se

implantara en el resto de UG del Distrito de Atencién Primaria Sevilla Sur.

4.- Desarrollo del programa en el marco de la Gesti  6n Clinica

Tras la presentacion del Programa al equipo directivo del Distrito, se le pedira
gue consideren la posibilidad de vincularlo como Objetivo Especifico de las UG para el
Acuerdo de Gestion Clinica del proximo afio 2013, mediante la siguiente propuesta:

-Vincularlo como objetivos de Salud Publica, Planes Integrales y PAIs o de
Libre Eleccion.

-Definicion del objetivo: Implantacion del Programa “ldentificacion y abordaje
del bajo apoyo social en pacientes con enfermedad crénica que presentan gestién
ineficaz de la propia salud”

-Ponderacion: 3 puntos

-Fuente de Informacion: Direccion de Cuidados del Distrito

-Funcién de valor: Si= 10, No=0
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5.- Evaluar las Intervenciones en Salud

Para determinar la eficacia del programa en términos de resultados finales de
salud, se incluiran a los cuadros de mando indicadores que permitan la evaluacion.

Se pretende incorporar una vision integral en la evaluacién de los resultados
de salud, que contemple, ademas de indicadores de control de la enfermedad,
criterios tales como calidad de vida, nivel de salud, apoyo social percibido, gestion de
la propia salud, etc., asi como opiniones, percepciones e ideas de los pacientes.

Para ello se pretende vincular la evaluacion del presente proyecto de gestion
con estudios de investigacion:

-Un estudio de investigacion experimental (Anexo 4) con grupo de intervencion
y grupo control. Ambos grupos estaran compuestos por pacientes con enfermedad
cronica que presentan GIPS por bajo apoyo social que viven en el mismo municipio,
prestando especial atencion al tamafio muestral. Al grupo de intervencion, ademas de
la atencion sanitaria habitual, se le incluird en el programa de abordaje con grupo de
apoyo y al grupo control solo recibiran la atencion sanitaria habitual. Mediante
observacion prospectiva se hard un seguimiento y evaluacion comparativa entre
ambos grupos.

-Investigacion cualitativa, mediante estudio descriptivo de las experiencias,
vivencias y percepciones de los individuos afectados (fenomenologia), a nivel

individual (entrevista en profundidad) o grupal (grupo focal)

PROCEDIMIENTO DE EVALUACION

Para la monitorizacién y evaluacion del programa hemos disefiado el siguiente
cuadro de mandos con dos niveles de resultados:

1. Indicadores de Proceso, a través de los cuales monitorizamos resultados
intermedios relacionados con la implantacion del programa: profesionales formados,
pacientes identificados, pacientes derivados, pacientes en grupos de apoyo, etc.

2. Indicadores de Resultado, mediante los cuales monitorizamos resultados
finales: control de la enfermedad (ingresos hospitalarios, medicacién, pardmetros
analiticos, etc.), calidad de vida, apoyo social, satisfaccion de los pacientes con el

programa, etc.
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INDICADORES DE PROCESO

Fuente

PROFESIONALES FORMADOS
-Profesionales asistentes al plan comunicacién en su UG

-Referentes formados en “Identificacion y Registro de la gestion ineficaz

Acta Sesion/

de la propia salud y del apoyo social” Asistencia
-Referentes formados en “Programa especifico donde se oferte Grupo de
Apoyo”.
PACIENTES IDENTIFICADOS
-N° Pacientes cronicos con Gestion Ineficaz Propia Salud (GIPS) DIRAYA
-N° Pacientes crénicos con GIPS y bajo apoyo social percibido
PACIENTES DERIVADOS
-N° Pacientes derivados al programa Base Datos
-N° Pacientes derivados al programa con valoracién individual
-N° Pacientes derivados al programa incluidos en una Asociacion
PACIENTES EN GRUPOS DE APOYO
-N° Pacientes derivados al programa incluidos en un Grupo Apoyo Base Datos
-N° Pacientes asistentes a cada sesion grupal MTI citas
OTROS Auditoria
-% de UG con el programa implantado
INDICADORES DE RESULTADOS Fuente

CONTROL DE LA ENFERMEDAD

-% de Pacientes con disminucion Ingresos Hospitalarios

-% de Pacientes con disminucion de medicamentos distintos para la
enfermedad croénica

-% de Pacientes con disminucion dosis semanal medicamentos para la
enfermedad croénica

-% de Pacientes Obesos con disminucion de IMC

-% de Pacientes HTA con disminucién de Cifra de TAs y TAd

-% de Pacientes con EPOC con mejoria parametros Espirometria

-% de Pacientes con EPOC con mejoria en Escala Disnea MRC

-% de Pacientes con ICC con mejoria en la Clasificacion NYHA

Cuestionario /
Diraya

Cuestionario

APOYO SOCIAL
-% de Pacientes con aumento de la Red Social
-% de Pacientes con mejora de la percepcion Apoyo Social

Cuestionario

CALIDAD DE VIDA
-% de Pacientes con mejora en la percepcion de Calidad de Vida

Cuestionario

SATISFACCION PACIENTES CON GRUPO DE APOYO
-Nivel de satisfaccion pacientes con sesiones Grupo de Apoyo

Base Datos
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Para construir los indicadores de resultado de control de la enfermedad, apoyo
social y calidad de vida, se tomardn como numerador los pacientes en los que
disminuye, mejora o aumenta el factor especifico y como denominador el total de
pacientes que se incluyen en el programa del abordaje grupal.

Para evaluar estos mismos indicadores, se le asociard un estudio de

investigacion experimental con grupo de intervencion y grupo control

SISTEMAS DE INFORMACION

DIRAYA:
-La Gestion Ineficaz de la Propia Salud se registrara en la Hoja de Problemas.
-El Apoyo Social mediante la cumplimentacion del cuestionario DUKE-UNK en

Hoja Seguimiento Consulta (HSC).

MTI:
- Asistencia a sesion grupal en agenda MTI mediante Agenda/Actividad “Grupo

de Ayuda Mutua” y la Tarea “programada grupal GAM” (PGGAM).

Base de Datos especifica

-Variables de la valoraciéon Individual Previa.
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PLANIFICACION OPERATIVA

DURACION DEL PROYECTO Y CRONOGRAMA

Se estima que el presente proyecto tendrd una duracion de 3 afios con las
siguientes FASES:

-Fase Preparatoria (8 meses): 1) Creacion Grupo de Implantacion y
Seguimiento, 2) Presentacion al equipo directivo Distrito A P Sevilla Sur, 3)
Elaboracion/Revision de Protocolos, 4) Plan de Comunicacion Interno, 5) Plan de
Comunicacién Externo y 6) Plan de Formacion

-Fase de Implantacion (13 meses): 1) Comienzo del Programa en las UG piloto,
2) Evaluacion Pre y Post, 3) Evaluacion y Mejora Continua e 4) Implantacion en el
resto de UG del Distrito

-Fase de Presentacion de Resultados (9 meses): 1) Elaboracién de informe tras
analisis estadistico de los datos, 2) Presentacién de resultados en Congreso y 3)
Redaccion de un articulo cientifico original para su publicacion

Siguiendo el presente CRONOGRAMA

ANO 1 MESES

ACTIVIDAD 112|3|4[5|6|7|8]9]10]11]12

Creacion Grupo de Implantaciéon y Seguimiento

Presentacion al equipo directivo Distrito AP Sevilla Sur

Elaboracién/Revisién de Protocolos

Plan de Comunicacion Interno

Plan de Comunicacién Externo

Plan de Formacion

ANO 2 MESES

ACTIVIDAD 1(2|3]4|5(6|7|8]9]10(11]12

Plan de Formacion

Comienzo del Programa en las UG piloto

Evaluacién Pre

Evaluacién y Mejora Continua

Solicitud Financiacién Externa Ayuda Investigacion

ANO 3 MESES

ACTIVIDAD 1/2(3|4|5|6|7[8|9]10]11]12

Evaluacién Post

Evaluacién y Mejora Continua

Comienzo del Programa en el resto de UG del Distrito

Elaboracién de informe

Presentacién de resultados

Redaccién articulo cientifico original para publicacién
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EQUIPO DE TRABAJO

Para la implantacion del presente proyecto de gestion, el autor contara con 3
profesionales de su Distrito de Atencion Primaria con competencias tanto como
implantadores de Grupos de Apoyo como de formadores:

-Una trabajadora social, con experiencia en el abordaje grupal, desde una
perspectiva psicoeducativa de diferentes necesidades (cuidadoras, etc.), con
formacion para formar a profesionales en Grupos de Ayuda Mutua (GAM)

-Un enfermero de familia, acreditado con el nivel excelente por la ACSA, con
experiencia en el manejo psicoeducativo de cuidadoras, personas con diabetes, etc.
en su UG

-Una EGC acreditada con el nivel excelente por la ACSA, formadora de GAM y
con amplia experiencia en la organizacion de talleres de cuidadoras que ha
conseguido que evolucionen primero a grupos de ayuda y posteriormente a grupos de
autoayuda mediante la creacion de la asociacion de cuidadoras “Azahar”. Asimismo
con formacion y experiencia en investigacion cualitativa.

Para el disefio y puesta en marcha del proyecto de investigacién asociado al
proyecto de gestidn, se contard con 2 profesionales mas del distrito:

-Un enfermero de familia con experiencia en gestion y direccion, con formacion
en metodologia de investigacion, epidemiologia y analisis de datos y experiencia como
investigador colaborador de varios proyectos financiados.

-Un enfermero de familia con formacion en metodologia de investigacion y

experiencia como investigador principal en dos proyectos financiados.

PLAN DE RECURSOS

1.- Recursos para desarrollar el plan de formacién y comunicacion:
-Profesionales formadores en Grupos de Ayuda Mutua, que el distrito cuenta
con varios.

-Tecnologias de la informacién y comunicacion propias del distrito.

2.- Recursos para desarrollar el programa y su evaluacion:

-Equipos informéticos. Aunque la mayoria de los equipos de los diferentes
centros de Atencion Primaria, son equipos de red que no admiten la inclusion de bases
de datos ni de documentacion exterior pues carecen de lectores de CD o USB por

cuestiones de seguridad, en cada centro al menos el equipo directivo, el trabajador
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social y el enfermero gestor de casos disponen de PC independiente que puede ser
utilizado para el presente proyecto

-La dotacion bibliogréfica del distrito sanitario y de los centros ha de renovarse
o ampliarse en materia de metodologia enfermera, abordaje de Grupos de Ayuda
Mutua y metodologia de investigacion y estadistica. Asimismo se prevén gastos de
inscripcion y viajes para la presentacion de resultados en Congresos de ambito
nacional, asi como de una posible traduccion para la publicacion de resultados en
lengua inglesa. Por dultimo, para el desarrollo de la investigacion cualitativa se
necesitardn grabadoras. Todos estos recursos se cuantificaran cuando se solicite
financiacion de ayuda a la investigacion a nivel nacional (ISCIII) y regional (Consejeria

de Salud de la Junta de Andalucia)

DISCUSION

La mayoria de los cuidados a personas cronicas se producen fuera del entorno
formal y lejos de los proveedores sanitarios. Por ello se hacen necesarias
intervenciones encaminadas a aumentar la capacidad de iniciativa de los pacientes y
el manejo de la situacion para que le proporcionen recursos suficientes para mejorar
su calidad de vida y prevenir agudizaciones.

Por otra parte se necesitan profesionales “proactivos” que no adopten actitudes
a la espera reactiva de que ocurran acontecimientos, sino que inicien acciones
precozmente, busquen sistematicamente signos tempranos de complicaciones o
factores de riesgo y ayuden a empoderar al paciente y su entorno familiar.”®

Para ello se hace necesario: 1) movilizar recursos de la comunidad para la
atencion a las necesidades de los pacientes cronicos, 2) definir procesos bien
disefiados para cambiar los modos de provisidbn de atenciébn que garanticen una
atencion efectiva, segura y de alta calidad, 3) el apoyo estructurado para la
modificacion de conductas hacia el autocuidado, 4) el empoderamiento de los
pacientes para que aprendan a manejar su enfermedad, 5) la introduccion de cambios
organizativos y de los sistemas de practica, para reorientarlos hacia las necesidades
de los pacientes, 6) el uso sistematico de guias basadas en la evidencia y sistemas de
ayuda para la toma de decisiones y 7) la organizacién de la informacién y de los datos
de los pacientes para que faciliten la atencion y la toma de decisiones de forma

efectiva.
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Con este proyecto de gestion pretendemos que las personas con enfermedad
cronica potencien sus recursos personales y sociales para mejorar su calida de vida y
prevenir agudizaciones, con ayuda y apoyo de profesionales proactivos que busquen
factores de riesgo social y emprendan acciones precozmente, en donde se tengan en
cuenta, entre otras cosas, la movilizacibn de recursos de la comunidad y la
introduccion de cambios organizativos y sistemas de practicas orientados a las
necesidades de los pacientes.
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ANEXOS

ANEXO 1: ANALISIS DAFO-CAME

AMENAZAS

Al-Modelo sanitario biolégico, que no da importancia a lo socio sanitario, a la
participacion comunitaria, a la promocién, prevencion y educacion sanitaria.
Fragmentacion de la atencion sanitaria.

A2-Existe poca trayectoria de estos abordajes psicosociales tanto en
profesionales como en la poblacion.

A3-La poblacién puede presentar falta de interés y/o confianza en estos
programas. Puede haber dificultad de captacion de pacientes asi como una imagen del
profesional distorsionada entre los usuarios

A4-Dificultad para homogeneizar la atenciébn en pacientes diversos, grupos
heterogéneos, institucionalizados, etc.

A5-La crisis econdémica y la situacion complicada de las plantillas profesionales

A6-Priorizacién de los servicios

A7-Cambios en la estructura familiar, poco apoyo familiar, sobrecarga de la
cuidadora familiar

A8-Aumento de la demanda y cartera de servicios por envejecimiento de la
poblacién y mayor prevalencia de la enfermedad cronica

A9-Ausencia de experiencias previas

OPORTUNIDADES

Ol-La eficacia del programa mostraria indicadores de resultados finales
positivos expresados por disminucién de ingresos hospitalarios, morbimortalidad,
complicaciones, gasto medicamentos, etc.

O2-Necesidad del SSPA de mejorar el estado de salud y reducir gastos

O3-Necesidad de mejorar la calidad de vida y el nivel de salud percibido

0O4-Muchos pacientes “diana” por envejecimiento de la poblacion y aumento de
prevalencia de la enfermedad crénica

0O5-Con la crisis econdmica y social hay necesidad de cambiar el “modelo” de

atencion sanitaria, potenciando la promocién y prevencion.
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O6-Hay profesionales y usuarios sensibilizados y con ganas de cambiar. Para
los profesionales, trabajar de otra manera aumentara la satisfaccion profesional. Hay
usuarios que buscan otras respuestas o alternativas.

O7-Acaba de presentarse en Andalucia el Plan de Enfermedad Crénica

O8-Desarrollo del trabajo en red. Presencia cada vez mayor de redes de
profesionales y de usuarios. Desarrollo de TICs y otras herramientas de comunicacion

O9-Experiencia con grupos entre iguales, mediadores, grupos de apoyo
emocional, otras dindmicas grupales (tabaco, cuidadoras, diabéticos, consejo dietético
intensivo -CDI-, etc.)

010-Necesidad sentida de formacion en manejo de grupos

O11-Posibilidad de incluir objetivos afines en los Acuerdos de Gestion Clinica

DEBILIDADES

D1-Resistencia y falta de sensibilidad de profesionales al proyecto

D2-Falta de formacion y experiencia en el manejo de herramientas de
deteccién y abordaje del problema

D3-Competencias profesionales necesarias poco desarrolladas

D4-Falta de sensibilidad de los gestores (Administracion) a estos abordajes

D5-No esta ligado a objetivos/incentivos de los acuerdos de gestion (AGC)

D6-Falta de definicion de criterios diagndsticos, profesionales implantadores,
tareas, funciones, indicadores de resultado, etc.

D7-Problemas de registro en sistemas de informacion: en Diraya no se
contempla el registro de actividad grupal, no hay consenso en la forma de registrar,

invisibilidad de los registros de los trabajadores sociales

FORTALEZAS

F1-No hay nada parecido puesto en marcha y evaluado. Proyecto innovador

F2-Sensibilizacion mayor de profesionales y usuarios en estos abordajes

F3-Potenciacion de la Atencion Primaria

F4-Presencia de un modelo integral de atencién a la enfermedad crénica
mediante el Plan de Enfermedad Cronica en Andalucia

F5-Existen experiencias previas grupales que funcionan bien (tabaco,
cuidadoras, CDI, etc.)

F6-Desarrollo de la gestion compartida de la demanda, estrategias para

disminuir la demanda y la frecuentacion
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F7-Presencia en el distrito de intranet y plataformas virtuales de comunicacion
entre profesionales

F8-Existencia de herramientas (cuestionarios validados) para la identificacién
del problema.

F9-Modelo de gestion que puede fomentar la autonomia para incluir nuevos
objetivos, estrategias y programas en las UG

F10-Sentido de responsabilidad y solidaridad de profesionales y gestores

F11-Existencia en el distrito de formadores en grupos de ayuda mutua (GAM)

F12-Excelente desarrollo de la Formacion, Informacién y Participacion

F13-Facilidad para captar usuarios que se beneficien del programa y
posibilidad de difusion entre usuarios por el “Boca a Boca”

F14-Posibilidad de evaluar indicadores de resultados finales

Tras el andlisis antes mencionado, los participantes, de forma espontanea,
mantuvieron la reunién durante 40 minutos mas aportando ideas y diferentes
propuestas al proyecto a modo de Grupo de Expertos, y que a continuacion

detallamos:

Ideas

-El proyecto “Identificacion y abordaje del bajo apoyo social en pacientes con
enfermedad crénica que presentan gestion ineficaz de la propia salud” es una
necesidad para poder abordar el problema de la enfermedad crénica

-Hay experiencias similares innovadoras (grupo psicoeducativo en mujeres
hiperfrecuentadoras en Malaga) que se han extendido a todo el SSPA vinculandolos al
Contrato Programa.

-Se consigue crear buena dinamica entre los participantes

-Conviene definir y seleccionar el perfil del profesional: 1° gente ilusionada y 2° gente
formada

-Interiorizar el autocuidado

-Se necesita planificacion, estructuracion, formacion y preparacion ante frustraciones
por no ir bien el grupo al principio

-Necesidad de Innovar en el SSPA. Necesitar de cambio de modelo de atencién
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Propuesta de plan de formacion:

-Dinamica de grupos

-Habilidades de comunicacion

-Asertividad

-Gestion emocional. Explorar emociones

-Explorar “activos en salud”, el talento, los recursos propios de las personas para
afrontar los problemas

-Estrategias de afrontamiento

-Relaciones familiares, de pareja

-Afecto, apego

-Modelo de atencién a la enfermedad cronica. El transito del paradigma de paciente

crénico enfermo a persona

Propuesta de estructura:

-Entrevista previa para valoracién individual y familiar. Informar de la dinamica de los
talleres grupales

-Grupos heterogéneos en cuanto a patologia. Posiblemente homogéneos en base a
edad, etc.

-Maximo 10 participantes

-Dinamica muy participativa

-Propuesta de 8 sesiones de 60 — 90 minutos, semanales

-Fundamental incluir técnicas de relajacion. Otras técnicas: musicoterapia, etc
-Abordar temas de asertividad, comunicacién, relaciones familiares/de pareja,
autocuidados.

Al finalizar, intentar crear grupo autbnomo

Aspectos a evaluar

(Antes/después)
-Calidad de vida, Apoyo social, Gestion de la propia salud, Control de la enfermedad

(variables cuantitativas segun patologia: HbAlc, etc.)
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ANEXO 2: PLAN DE FORMACION. PERFILES DE COMPETENCIA LES

La puesta en marcha de este programa requerira la formacion previa en
abordajes grupales de los profesionales referentes.

Esta formacion podria comenzar en el primer trimestre del afio 2013,
coincidiendo con el inicio de la intervencion grupal en las dos unidades piloto, que lo
implantaran los miembros del equipo de trabajo que ya tienen la formacion y
experiencia previa y que actuarian de formadores mientras desarrollan el programa en
sus unidades.

La propuesta es realizar un “Taller de Formacion Basica para el Abordaje
Grupal del Bajo Apoyo Socia en pacientes crénicos con Gestion Ineficaz de la Propia
Salud” de 12 horas de duracion acreditados por la Agencia de Calidad Sanitaria de
Andalucia a no més de 15 profesionales cuyo perfil de competencias se define mas
abajo. Esta formacién sera teorico-practica y la parte practica se desarrollard en un
grupo de apoyo que se inicie en las unidades del pilotaje. Cuando esta formacién
basica se consolide entre los profesionales referentes de este programa, se podran
realizar Talleres de Formacion Avanzada.

El objetivo fundamental de esta actividad formativa es dar a conocer a los
profesionales implicados en el Programa, el modelo propuesto y los recursos
asistenciales disponibles.

Se pretende dotar a estos profesionales de las estrategias y las habilidades
necesarias para que incorporen las intervenciones mas eficaces para el abordaje del
bajo apoyo social en la poblacién afectada, entre las que se incluye como opcion
prioritaria, el tratamiento grupal de apoyo con las técnicas apropiadas.

Los criterios para la seleccion de los alumnos participantes seran: ser referente
del Programa en su UG que han sido designados por sus centros para coordinar este
programa en los mismos. Posteriormente se seguird formando a otros profesionales
del distrito interesados en el tema.

Los criterios para la seleccion de docentes de este Taller seran: profesionales
sanitarios con formacién en GAM (grupos de ayuda mutua) Yy con experiencia en
grupos de apoyo y/o autoayuda, y su seleccion se basara en la valoracion de su
curriculum profesional que demuestre formacion, la experiencia docente y asistencial
en este tema y la capacidad de comunicacion y de motivacion al alumnado para la
puesta en practica de esta actividad.

La actividad se desarrollard en las Aulas de Formacion del Distrito Sanitario
Sevilla Sur que presentan las caracteristicas adecuadas en cuanto al tamafio, la

acustica, la iluminacion y las condiciones térmicas.
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Competencia / Buena Practica / Evidencia

-Competencia: Capacidad para desarrollar medidas de &mbito comunitario
* Buena Préactica: El/la profesional desarrolla actividades de caracter comunitario
adaptadas a las necesidades de la poblacion.

o Evidencia: Realizacion de un programa de formacion destinado a la
implantacién en su UG del programa “Identificacion y abordaje del bajo
apoyo social en pacientes con enfermedad cronica que presentan
gestién ineficaz de la propia salud”

o0 Evidencia: Coordinacién como responsable del programa en su UG

-Competencia: Educacién para la salud, consejo sanitario y medidas de prevencion
« Buena Practica: El/la profesional lleva a cabo actividades educativas, de
deteccién de riesgos y de prevencion para promover y mantener la salud.
o0 Evidencia: Realiza al menos una intervencién educativa grupal dirigida
a pacientes crénicos con al menos 8 sesiones y siguiendo el esquema

del programa

ACTITUDES

-Reconoce el grupo como entidad diferenciada de los participantes individuales
-Estimula la presentacion de las experiencias particulares en el proceso de tratamiento
-Prioriza la participacion de los presentes al cumplimiento de las tareas previstas en la
sesion

-Fomenta la participacion activa y el compromiso especialmente de personas no
participativas

-Identifica y neutraliza las manifestaciones individuales que dificulten el desarrollo del
grupo

-Dirige el grupo de forma flexible, no reactiva ni autoritaria

CONOCIMIENTOS

-Dindmicas grupales

-Técnicas avanzadas de entrevista motivacional

-Protocolo de terapia grupal multicomponente para el abordaje psicoeducativo del bajo
apoyo social

-Técnicas grupales empleadas

33



Contrato (compromiso de realizar las tareas del programa).
Autorregistros de actividades desarrolladas

Técnicas grupales de relajacion y de biofeedback
Asertividad y reestructuracion cognitiva

Estrategias de manejo de la ansiedad.

o ok~ w ke

Entrenamiento en estrategias de prevencién de recaidas

HABILIDADES

-Practica de, al menos, dos grupos como terapeuta

-Realizacion de las técnicas adecuadas para la intervencion grupal

-Realiza las técnicas adecuadas para el mantenimiento de la adherencia del paciente
y/o a la terapéutica y al seguimiento propuestos

-Manejo del registro de sesiones en H?2 salud /otras fuentes de informacion



ANEXO 3: ITINERARIO DE ATENCION

Faciente con

e oo iPresenta iPresenta
nfermeda i
fermed — > GIPS? — bajo apayo —
social?
Registrar
en Dirava: Revisar H*
GIPSy -— Clinica
DUKE
Derivar 1# Visita Asociacién
Responsable | (individual) ¢Existe
Programa Infnrmam}nn —» Asociacion —
Yaloracion adecuada?

|
[
Cuestionarios
Cl

Base de Datos

l

Grupo de
Apoya

35




ANEXO 4: VARIABLES ESTUDIO INVESTIGACION EXPERIMENT AL

Para evaluar los resultados en salud, se le asociara un estudio de investigacion
experimental con grupo de intervencion y grupo control tal como se especifica en el
apartado 5 “evaluar las intervenciones en salud” del presente proyecto de gestion.
Mediante observacion prospectiva se hard un seguimiento y evaluacion comparativa

entre ambos grupos utilizando, entre otras, las siguientes variables:

Variable Definicion Naturaleza
Edad En afios Cuantitativa
Sexo Masculino / Binaria
Femenino
Estado Civil Casado, soltero, Cualitativa
viudo, separado /
divorciado
Convivientes domicilio En nimero (incluido Cuantitativa
el paciente)
Red social (n° de contactos sociales) En n° de contactos Cuantitativa
(1*" item del Cuestionario MOS?)
Percepcién apoyo social: En puntos Cuantitativa
(Cuestionario DUKE?*)
Diabetes
HTA
Enfermedad Cronica EPOC Cualitativa
Cardiopatia
I.C.
N° de farmacos distintos para su/sus enfermedad/es En ndmero Cuantitativa
cronicals
Dosis semanal de farmacos para enfermedad/es cronica/s En nimero Cuantitativa
(ui insulina, antihipertensivo, diuréticos, inhaladores,
farmacos especificos Cl, EPOC, IC, etc.)
Ingresos hospitalarios en el Gltimo afio En ndmero Cuantitativa
Inclusion PAI APP Presente / ausente Binaria
Afios de evolucion de la enfermedad En afios Cuantitativa
Calidad de vida relacionada con la salud (COOP-WONCA) En puntos Cuantitativa
indice de Masa Corporal (IMC) En % Cuantitativa
Cifra de TAsy TAd En mm Hg Cuantitativa
Cifra de HbAlc (si es diabético) En % Cuantitativa
Espirometria (Si EPOC)
-FVC (Capacidad Vital Forzada) En % Cuantitativa
-FEV1 (Volumen Esp. Max.en el 1° segundo de la espir. forzada) En % Cuantitativa
-Relaciéon FEV1/FVC En % Cuantitativa
Escala de Disnea MRC modificada®* (Medical Research 0,1,2,3,4 Cualitativa
Council) para EPOC
Clasificacion Funcional NYHA®* (New York Herat Clase I, II, Iy IV Cualitativa
Association) para la |.C.C.
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ANEXO 5: HOJA DE RECOGIDA DE DATOS (1)

Datos del Paciente

Apellidos Nombre NUHS
Afo Nacimiento 19 Sexo: M F N° convivientes®
Estado Civil: Soltero/a Casado/a Viudo/a Separado/divorciado/a

Enfermedad cronica:

Diabetes HTA EPOC Cardiopatia Ins. Cardiaca Otra

Afos de evoluciéon de la Enfermedad Crénica

Inclusion en el PAI A.P.P.: si no
Ingresos hospitalarios r/c la enfermedad crénica en el ultimo afio
N° de farmacos distintos para su/sus enfermedad/es cronica/s:

Dosis semanal de fArmacos para su/sus enfermedad/es crénica/s:

Farmaco Dosis semanal (en comprimidos, inh, u.i.)

(1) Convivientes en el domicilio, Incluido el paciente
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Criterios clinicos de control de la enfermedad crénica (segun enfermedad)

I.M.C. % HbAlc % TAs mm Hg TAd mm Hg
Colesterol mg/dL  HDL mg/dL  LDL mg/dL TG mg/dL

Espirometria:

Disnea MRC? (EPOC): 0 1 2 3 4
Clasificacion funcional NYHA?® (ICC): I Il i v
Apoyo Social

Red Social:  Escasa (0-1) Mediana (2-5)  Elevada (>6)

Apoyo Social Percibido:  Bajo (<32) Normal (>32)

Calidad de Vida

Forma Fisica 1 2 3 4 5
Sentimientos 1 2 3 4 5
Actividades Cotidianas 1 2 3 4 5
Actividades Sociales 1 2 3 4 5
Cambio en el estado de salud 1 2 3 4 5
Estado de salud 1 2 3 4 5
Dolor 1 2 3 4 5
Apoyo Social 1 2 3 4 5
Calidad de Vida 1 2 3 4 5

(2) Escala de Disnea MRC Modificada:
0: Ausencia de disnea excepto al realizar ejercicio intenso.
1: Disnea al andar deprisa en llano, o al andar subiendo una pendiente poco pronunciada.
2: La disnea le produce una incapacidad de mantener el paso de otras personas de la misma edad
caminando en llano o tener que parar a descansar al andar en llano al propio paso.
3: La disnea hace que tenga que parar a descansar al andar unos 100 metros o después de pocos
minutos de andar en llano.
4: La disnea impide al paciente salir de casa o aparece con actividades como vestirse o desvestirse

(3) Clasificacion Funcional NYHA:
I: Sin limitacién. Las actividades fisicas habituales no causan disnea, cansancio ni palpitaciones.
II: Ligera limitacién de la actividad fisica. La actividad fisica habitual le produce disnea, angina, cansancio
0 palpitaciones.
Il Limitacién marcada de la actividad fisica. Actividades menores le causan sintomas.
IV: Incapacidad de realizar cualquier actividad sin sintomas. Los sintomas aparecen incluso en reposo.
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ANEXO 6: HOJA DE RECOGIDA DE DATOS (1)

CUESTIONAR 10S A CUMPLIMENTAR POR EL PACIENTE

Tal como le hemos informado, para nosotros es importante evaluar la percepcion que tiene usted tanto del apoyo social como de la calidad de vida.

Por tanto le pedimos colaboracion para que cumplimente los siguientes cuestionarios.

1.- CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL

Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que Ud. dispone

Aproximadam ente ¢ Cuantos amigos intimos o familiares cercanos tiene Ud.? (personas con las que se

encuentra a gusto y puede hablar acerca de todo lo que le ocurre)

Escriba el n°® de amigos intimos y familiares  cercanos

En la siguiente lista se muestran algunas cosas que otras personas hacen por nosotros o nos

proporcionan. Elija para cada una la respuesta que mejor refleje su situacion, segun los
siguientes criterios:
(Marque con una X la casilla que corresponda a cada pregunta)

deseo

| Mucho menos de lo que

N | Menos de lo que deseo

| Ni mucho ni poco

| Casi como deseo

o1| Tanto como deseo

Recibo visitas de mis amigos y familiares

Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

Recibo elogios y reconocimientos cuando hago bien m

i trabajo

Cuento con personas gue se preocupan de lo que me s

ucede

Recibo amor y afecto

Tengo la posibilidad de hablar con alguien de misp  roblemas en el trabajo o en la casa

Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis p roblema s personales y familiares

Tengo la posibilidad de hablar con alguien de misp  roblemas econémicos

Recibo invitaciones para distraerme y salir con otr as personas

Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algun acont ecimiento importante en mi vida

e
RB|o|o|~|o|u| s w(n|-

Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL
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2.- CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA

A continuacion encontrara una serie de vifietas (dibujos) acerca de su estad de
salud. Hay un total de 9 preguntas. Cada pregunta tiene 5 posibles respuestas. Lea
detenidamente cada pregunta y después rodee con un circulo el nimero (a la derecha
del dibujo) que mejor describa su situacion.

Es importante que responda a todas las preguntas.

Recuerde que no hay respuestas buenas ni malas

Muchas gracias por su colaboracién

FORMA FISICA

Durante las 2 ultimas semanas.... ;cudl ha sido la maxima actividad fisica que pudo realizar durante, al menos.
2 minutos?

Muy intensa
(por gjemplo: 1
correr deprisa)

Intensa

{por gjemplo: 2
correr con suavidad)

Moderada

(por ejemplo:

caminar a paso rapido) 3
Ligera

(por ejemplo: 4

caminar despacio)

Muy ligera

{por gjemplo: 5
caminar lentamente o no poder caminar)
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SENTIMIENTOS

¢ Durante las dos ultimas semanas..., ;en qué medida le han molestado los problemas emocionales, tales como
sentimientos de ansiedad, depresion, irritabilidad o tristeza y desanimo?

Nada en absoluto 1

Un poco 2

Moderadamente 3

Bastante 4

Intensamente 5
ACTIVIDADES COTIDIANAS

Durante las dos ultimas semanas.... jcuanta dificultad ha tenido al hacer sus actividades o tareas habituales,
tanto dentro como fuera de casa, a causa de su salud fisica o por problemas emocicnales?

Ninguna en absoluto 1

Un poco de dificultad

Dificultad moderada

Mucha dificultad

Todo, no he podido hacer nada

=9
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ACTIVIDADES SOCIALES

Durante las dos ultimas semanas..., ;su salud fisica y estado emocional, han limitado sus actividades sociales

con la familia, amigos, vecinos o grupos?

No; nada en absoluto

FRE iR |

Ligeramente

i

Moderadamente % ﬁ 3
Bastante ﬁ ﬁ%ﬁ 4
Muchisimo

R ke: BE

CAMBIO EN EL ESTADO DE SALUD

¢ Como calificaria ahora su estado de salud, en comparacion con el de hace dos semanas?

Mucho mejor

24 1

Un poco mejor

A 2

Igual; por el estilo

«» = 3

Un poco peor

Mucho peor

Oy — 5

42



ESTADO DE SALUD

Durante las dos ultimas semanas..., jcomo calificaria su salud general?

Excelente

Muy buena

Buena

Regular

Mala
DOLOR

Durante las dos ultimas semanas..., jcuanto dolor ha tenido?

Nada de dolor

Dolor muy leve

Dolor ligero

Dolor moderado

Dolor intenso

g ™20 >0 [=>0 >0




APOYO SOCIAL

Durante las dos ultimas semanas..., jhabia alguien dispuesto a ayudarle si necesitaba y querta ayuda? Por
plo, si:

— Se encontraba nervioso, solo o triste,

— Cala enfermo y tenla que quedarse en la cama.
— MNecesitaba hablar con alguien.

— MNecesitaba ayuda con las tareas de la casa.

— Necesitaba ayuda para cuidar de s mismo.

Si, todo el mundo estaba dispuesto a ayudarme %f j f ﬂ 1
!
51, bastante gente f m% 2

5i, algunas personas

51, alguien habila 4

MNada en absoluto 5




CALIDAD DE VIDA

40ue tal le han ido las cosas durante las dos ultimas semanas?

Estupendamente,
no podian ir mejor

Bastante bien

A veces bien, a veces mal.
Bien y mal a partes iguales

‘ Bastante mal

Muy mal:
no podian haber ido peor
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ANEXO 7: HOJA INFORMATIVA'Y CONSENTIMIENTO INFORMAD O

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE:
Identificacion y abordaje del bajo apoyo social en pacientes con enfermedad
cronica que presentan gestion ineficaz de la propia salud

A los profesionales de Atencion Primaria que atendemos a personas con
enfermedad crénica, nos parece fundamental mejorar esa atenciéon. Para ello le hemos
propuesto participar en un Grupo de Apoyo y necesitamos evaluar como la persona
gestiona su salud y valorar la percepcion del apoyo social, porque creemos que
influyen en el control de la enfermedad. Por lo cual le pedimos su colaboracién para
cumplimentar el presente cuestionario que es voluntario y donde la informacién
recogida se tratard con absoluta confidencialidad y sin otra finalidad que la
mencionada. No dude en preguntarnos aquello que considere oportuno y reciba
nuestro agradecimiento por anticipado.

He sido informado y comprendo la informacion que me han dado. Entiendo que
me puedo negar a participar sin que esto repercuta en la atencién que deberia recibir.

Firmado en , a de de 201

Nombre

Si necesita contactar con el investigador principal del estudio puede hacerlo:

José M2 Ponce Gonzalez. Enfermero. Distrito de Atencidon Primaria Sevilla Sur
C/ Méndez Nufez, 39. 41500 Alcalad de Guadaira (Sevilla)
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