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El empoderamiento de personas vulnerables con
enfermedad crdnica para la auto-gestion de su

enfermedad: el proyecto EFFICHRONIC en Asturias

Tema: Cronicidad. Exclusién Social.

Categorias: Servicios.

Organizaciéon: Fomento en Asturias de la Investigacidn Cientifica Aplicada y la Tecnologia (FICYT) y la
Consejeria de Sanidad del Gobierno del Principado de Asturias (CSPA) y el Servicio de Salud del
Principado de Asturias (SESPA).

Otras organizaciones participantes en la experiencia: Consejeria de Servicios Sociales; Ayuntamientos y
Mancomunidades; Centros de Atencidn Primaria en Salud; Colegio Oficial de Farmacéuticos de Asturias;
Programa “Rompiendo Distancias”; Residencia de Personas Mayores del Montepio de la Mineria; Cruz Roja
Asturias; Asociacion Gitana UNGA.

Lugar: Asturias.
Fecha de inicio: Marzo 2017.

Esta practica continua activa: Si.
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1. INTRODUCCION

1.1. Cronicidad y vulnerabilidad
EFFICHRONIC es acrénimo del titulo Enhancing health systems suitability by providing cost-efficiency data of

evidenced based Interventions for chronic management in stratified population based on clinical socio-economic
determinants of health, que se traduce al castellano como “Mejorando la sostenibilidad de los sistemas sanitarios
a través de intervenciones costo-eficientes basadas en la evidencia, en el dmbito del empoderamiento de
individuos para la auto-gestién de enfermedades crénicas, teniendo en cuenta determinantes de la salud clinicos
y socioecondmicos”.

EFFICHRONIC tiene como objetivo implementar el programa de Autogestion de la Enfermedad Crdénica (Chronic
Disease Self-Management Programme, CDSMP) de la Universidad de Standford! en aquellos grupos sociales més
expuestos a los efectos negativos de las condiciones en las que nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen — es
decir, los determinantes sociales de salud — que son responsables de las inequidades y las evitables diferencias en
salud. Si bien la literatura se refiere a estos grupos sociales con diferentes términos, EFFICHRONIC los engloba bajo
el término “vulnerables”.

La experiencia de sufrimiento y adversidad de la cronicidad que tengan las personas, asi como el éxito de las
respuestas que se les ofrecen desde los sistemas sanitarios, estan influidos por los determinantes sociales, las
condiciones de vida y las desigualdades en salud de la poblacidn. Las estrategias de abordaje de la cronicidad puede
gue no lleguen a las personas que precisamente mads lo necesiten. De ahi el objetivo del proyecto EFFICHRONIC de
orientarse a aquellos colectivos de personas con enfermedad crénica que mas sufren las inequidades en salud.

En el informe de 2006 de la Cruz Roja Espafiola?, vulnerabilidad es definida como una “zona intermedia” donde
todos somos susceptibles de caer en algunos momentos vitales y por varias razones (ante un evento catastrofico
o de cambio profundo, cualquiera puede llegar a ser vulnerable). “La zona de vulnerabilidad social estd situada
entre la zona de integracién (trabajo estable y pilares sociales y familiares sélidos) y la de exclusién (carencia de
trabajo y aislamiento socio-familiar), caracterizandose, por lo tanto, por ser una zona mas inestable, con trabajos
precarios, paro intermitente y pilares socio-familiares menos sélidos.” El informe de la Cruz Roja identifico los
perfiles de individuos en mayor grado de vulnerabilidad social, siendo los “Extranjeros jovenes sin hogar, ni
recursos” y los “Espafioles sin hogar” los de mayor grado, seguidos por “Extranjeras jovenes y cualificadas, sin
ingresos”, “Extranjeras jovenes, cualificadas, con problemas familiares” y “Espafiolas pensionistas”. En linea con lo
anterior, se distinguen dos grandes dimensiones del concepto: una dimension “individual” y una dimension
“social”.

a) La dimensién individual atiende a aspectos fisicos y psicoldgicos del individuo que le exponen a
situaciones de vulnerabilidad. Los enfermos crénicos, las personas con discapacidad, los ancianos fragiles
y las personas con problemas de salud mental pueden estar expuestos a riesgos, traumas o presiones que

! Self-Management Resource Center https://www.selfmanagementresource.com/

2 Cruz Roja Espafiola (2007) Informe Anual Sobre la Vulnerabilidad Social 2006. Estudio de la Vulnerabilidad Social.
http://www.cruzroja.es/principal/documents/449219/451169/informe2006ES.pdf/fb4a80fb-75d1-420d-9300-
bb215876c85b
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les sitian en situacién de vulnerabilidad. La dimensién individual también incorpora como un concepto
clave que repercute en la vulnerabilidad la ausencia de redes familiares y/o sociales de apoyo.

b) La dimensién social del concepto percibe la vulnerabilidad como producida por factores sociales y
de los ambientes en los que la gente vive y que derivan de estructuras sociales y econémicas. Asi, desde
esta dimensidn, las poblaciones vulnerables serian aquellas socioecondmicamente marginadas, excluidas
de participar plenamente en la sociedad y que sufren de discriminacién, estigma, violencia, abusos o que
ven sus derechos sociales y politicos injustamente restringidos.

1.2. Fuera del radar del sistema sanitario
Un elemento importante para el proyecto EFFICHRONIC es que los individuos/grupos vulnerables son normalmente

de dificil acceso. Una serie de razones explica por qué las que estos estarian fuera del alcance y llegada de los
servicios sanitarios: (i) porque estas personas no tienen opcidn de acudir a los servicios; (ii) por razones de estigma;
(iii) porque los mismos servicios crean barreras que impiden que estas personas acudan y los usen; (iv) porque
estas personas se han “caido a través de la malla” del sistema de bienestar; (v) por dificultades con la comprension
bien por falta de nivel educativo o falta de comprensién del idioma; etc.

Ademas, alcanzar a gente vulnerable puede ser también dificil porque estas personas puede que no se asocien. Las
personas de grupos con una alta proporcién de miembros que no se relnen o asocian se “definen por atributos
individuales (fisiolégicos o de salud) donde, en muchas ocasiones, no hay una razén imperiosa para la socializacién
intra-grupo y donde una proporcidn importante de los integrantes no tienen trato con otras personas del grupo, e
incluso mds, pueden eludir todo contacto”. Llegar a personas no asociadas (p.ej. personas con problemas de salud
mental, personas ancianas que viven solas) exigiria estrategias de reclutamiento diferentes a las usadas para
acceder a grupos vulnerables identificables y agregados (p.ej. gitanos, personas desplazadas, inmigrantes, etc.).

2. PROYECTO EFFICHRONIC

EFFICHRONIC es un proyecto financiado por la Comisién Europea con fondos aportados por el programa de Salud
de la Unién Europea (2014-2020) como parte del proyecto / accidén conjunta ‘738127 / EFFICHRONIC' que relne a
un consorcio de organizaciones sanitarias europeas bajo la coordinacidn de la Fundacion para el Fomento en
Asturias de la Investigacién Cientifica Aplicada y la Tecnologia (FICYT) y la Consejeria de Sanidad del Gobierno del
Principado de Asturias y el SESPA.

El principal objetivo del proyecto EFFICHRONIC es aportar evidencia sobre el retorno positivo de la inversidén y
sobre lo coste-eficiente de la aplicacién del programa CDSMP en 5 paises diferentes de la Unidn Europea (Francia,
Italia, Holanda, Espafia y Reino Unido), poniendo especial atencidn sobre los factores (sanitarios, sociales,
culturales y econémicos) que afectan a la salud y al desarrollo y autogestion de las enfermedades crénicas.
Desarrollado por la Universidad de Stanford hace 40 afios, el CDSMP busca formar a pacientes crénicos para
empoderarlos en la autogestion de su condicidn crdnica, para tomar control de su enfermedad, para aumentar la
auto-eficacia, para mejorar el afrontamiento individual a la enfermedad crénica y/ o al cuidado y para mejorar su
acceso a los servicios sanitarios, de forma que todo ello resulte en mejores resultados en salud.
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Los objetivos especificos del proyecto son:

1. Llevar a cabo un andlisis multidimensional, estableciendo una metodologia de estratificacion adecuada
para identificar grupos e individuos especialmente vulnerables en los 5 paises/regiones participantes,
maximizando el impacto del programa CDSMP una vez sea implementado.

2. Disefiar estrategias especificas para llegar a los individuos/grupos identificados/estratificados y reclutarlos
durante la implementacién del programa

3. Implementar el programa CDSMP en 5 regiones/paises, incluyendo la participacién de por lo menos 500
personas de las poblaciones estratificadas/identificadas en cada lugar (N=2500).

4. Elaborar un marco comprehensivo de evaluacién de impacto (incluido de coste-eficiencia y técnicas de
economia de salud) e implementar metodologias de investigacion especificas para recabar datos suficientes
gue permitan evaluar la efectividad y eficiencia de la inversidon en prevencion y gestion de enfermedades
cronicas.

5. Trabajar en las conclusiones obtenidas para definir recomendaciones y guias de buenas practicas que
contribuyan a la escalabilidad de la metodologia de estratificaciéon y reclutamiento y a la adaptacién del
CDSMP a otras regiones y paises de Europa.

6. Difundir los resultados de EFFICHRONIC para contribuir a reducir el peso de las enfermedades crdnicas en
Europa.

2.1. Asturias: liderazgo e iniciativa
La Comunidad Autédnoma de Asturias lidera el consorcio de las organizaciones que componen EFFICHRONICy es la

gue mas ha avanzado en la implementacidn del proyecto, impulsando diferentes iniciativas para identificar y llegar
a las poblaciones vulnerables con enfermedad crdénica. La coordinacion general del proyecto se hace desde la
Direccién General de Salud Publica (DGSP) de la Consejeria de Salud del Principado, que junto con el Servicio de
Salud Publica de Asturias (SESPA) desarrollaron la metodologia de estratificacidn y la preparacién, capacitaciéon e
implementacion de la intervencidn, asi como la implementacion de los programas de autogestidn de Salud dirigidos
a pacientes con una condicidn crdnica en Asturias. Por su parte, la coordinacion financiera y de gestién, incluidas
las actividades de comunicacidn y difusion de EFFICHRONIC, la ejerce la Fundacion para la Promocion de la
Investigacion Cientifica Aplicada en Asturias (FICYT), a través de su Unidad de Proyectos de Salud de Asturias (UPS-
Asturias) que tiene un convenio de colaboracion con el Ministerio de Salud del Principado de Asturias para
gestionar los proyectos europeos otorgados a grupos de investigacion en SESPA y CSPA.

Asi pues, Asturias ha sido el primero en desarrollar actividades que pusieran en marcha el proyecto. El evento de
lanzamiento del proyecto EFFICHRONIC tuvo lugar en un taller nacional que se celebré el 3 de marzo de 2017 en
Oviedo, justo antes de la IV Conferencia Nacional de Pacientes Activos. Mas de 70 participantes de diferentes areas
multidisciplinarias, incluyendo expertos en la implementacién de varios programas de intervencion, personal de
servicios sociales, personal de asociaciones y miembros de pacientes, gerentes de salud, personal del
ayuntamiento, etc., asistieron al evento, que incluyd la presentacion oficial del proyecto abierta a los asistentes
ademads de dos grupos de trabajo simultaneaos con un panel de expertos en ambos temas: un grupo de trabajo
sobre estrategias de llegada a grupos vulnerables, y otro sobre las Dimensiones e Instrumentos de medicidn en el
marco del proyecto. El material resultante de ambos grupos, ha servido de base para la reflexion en el consorcio
de EFFICHRONIC aplicado a ambas tematicas.
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Mas especificamente en relacidn a las estrategias de captacion de pacientes vulnerables, el grupo de trabajo que
abordod esta tematica utilizé un documento interno previamente elaborado con el objeto de animar y facilitar las
discusiones sobre las estrategias de reclutamiento de los individuos y grupos vulnerables identificados que sean
mas efectivas. El documento aportaba una serie de experiencias de identificacion, reclutamiento y retencién de
poblaciones vulnerables en intervenciones de salud.

2.2. Lanzamiento oficial en Europa

Los dias 12 y 13 de junio de 2017, se lanzé oficialmente el proyecto EFFICHRONIC en la Sede de la Agencia Ejecutiva
de la Comisidn Europea para el Tercer Programa Europeo de Salud (2014-2020) en Luxemburgo. Representantes
de los seis socios de cinco paises europeos que participan en el proyecto asistieron a la reunién inicial. Todos los
socios del consorcio tuvieron la oportunidad de intercambiar ideas e intereses, y compartir aspectos organizativos
gue seran de gran importancia para el comienzo y la implementacién general de EFFICHRONIC. También asistieron
el Oficial Cientifico y Financiero de CHAFEA (Agencia Ejecutiva de Consumidores, Salud, Agricultura y Alimentacion
de la Comisidn Europea) y el Oficial de Politicas de la DG SANTE (Direccion General de Salud y Seguridad Alimentaria
de la Comisidn Europea) de este proyecto. la reunion. Presentaron las reglas del Tercer Programa de Salud Europeo
para la gestidn y justificacion de proyectos.

3. PROYECTO EFFICHRONIC-ASTURIAS

En este registro en el OMIS, se pone el foco en las estrategias puestas en marcha para identificar y reclutar a
pacientes crénicos para que participen en el programa CDSMP de la autogestién de su condicién crénica, que
corresponden a la primera fase del proyecto.

Como se describe seguidamente, el proyecto supuso el despliegue de todo un elenco de iniciativas politicas y de
gobernanza a todos los niveles (alcance autonémico, de alcance local) para asegurarse tanto el apoyo como la
participacién y alineamiento de todos los agentes necesarios en conseguir el mayor éxito en la captacion.

a. El punto de partida fue el mapeado y division del territorio del Principado de Asturias por criterios de
vulnerabilidad, identificAndose Areas Geograficas vulnerables prioritarias.

b. A nivel autondmico, desde el primer momento, el equipo coordinador en Asturias (DGSP y SESPAS) buscé el
apoyo y la alineacion politica con los diferentes agentes (stakeholders) autonémicos, incluyendo la Consejeria
de Servicios Sociales, los centros de Atencidn Primaria de Salud y el Colegio de Farmacéuticos (COF) de Asturias:

e El primer contacto con la Consejeria de Servicios Sociales se establece el 4 de octubre, para presentar
el proyecto. Con posterioridad, el Jefe de Servicio de Planificacidon e Innovacion de la Consejeria de
Servicios Sociales coordind una reunién en su propia Consejeria a la que se convocd a dos Directoras
Generales, la encargada de las prestaciones, asi como técnicas de los ayuntamientos de Oviedo y
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C.
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Avilés. Se establece una primera aproximacién al trabajo conjunto de ambas Consejerias, asi como un
primer pilotaje en una zona con mayor indice de vulnerabilidad en Oviedo (zona de Ventanielles).
Centros de Atencién Primaria de Salud del SESPAS: Se han realizado reuniones con la Direccién de
Enfermeria de las Areas Sanitarias | (Jarrio), IV (Oviedo), VI (Arriondas) y VII (Mieres) para comenzar a
hablar y definir las estrategias de captacion adaptada a las peculiaridades de cada Arrea Sanitaria. Se
esta ahora avanzando con las otras cuatro Areas Sanitarias.

Oficinas de Farmacia Comunitaria: la primera reunién con el COF fue el 23 de marzo, la dltima el 23 de
noviembre de 2017 y desde entonces se ha avanzado tanto en la informacidn del proyecto a los
asociados, como en la definicidon del circuito de derivacién, y el establecimiento de las hojas de
informacidn del programa y hojas de inscripcién al mismo. En noviembre de 1017, se realizé una sesién
informativa a cuantas farmacias estuvieron interesadas en comenzar el pilotaje.

A nivel de area o zona, se siguieron diversas estrategias, que implican la interaccién y coordinacién con

diferentes agentes, aprovechando los diferentes activos e iniciativas locales existentes:

Comarca de Oscos: Tras la identificacién geografica previa de la Comarca Oscos-Eo como una zona
vulnerable, se inicia una estrategia liderada por las profesionales del programa social Rompiendo
Distancias de la Comarca, como agentes clave en la zona. Ellas proponen, y organizan una reunién en
el Ayuntamiento de Vegadeo, con los siete alcaldes de la Comarca para la explicacion del proyecto
EFFICHRONIC. Con el interés undnime por el desarrollo del programa en la Comarca Oscos-Eo, se
decide con posterioridad, organizar una reunién mas operativa con activos y agentes sociales
(asociaciones, farmacéuticos, trabajadoras sociales...) y con coordinadores de los Centros de Salud que
pertenecen a la Comarca. De aqui surge un Curso de Formacion de Monitores o Lideres, programado
y realizado para la segunda quincena de enero del 2018.

Zona Oviedo-Ventanielles: la coordinadora de Programas de Servicios Sociales, Migracién y Promocidn
de la Igualdad del Ayuntamiento de Oviedo, organizar y convoca a toda a Unidad de Trabajo Social del
barrio de Ventanielles, al objeto de informarles del programa. Con posterioridad, se co-disefa el
circuito de derivacion y de informacidn a cuidadoras que reciben la ayuda de la ley de dependencia 'y
personas con enfermedad exentos del salario social (exonerados).

Area Sanitaria de Arriondas y de Mieres: dos enfermeras investigadoras del proyecto serdn las
coordinadoras locales del reclutamiento en los centros de Atencidn Primaria de Salud. Las estrategias
especificas serdn consensuadas con ambas. Se buscarad el mayor alcance de sanitarios posibles, asi
como su integracién en el resto de estrategias de reclutamiento.

Area Sanitaria de Avilés: |a estrategia se ha articulado en coordinacién con el Equipo de Coordinacién
Sociosanitaria, que es un dispositivo de proximidad que garantizan el trabajo conjunto entre salud y
servicios sociales a través de una metodologia de gestidn de caso. Asi, se presentdé EFFICHRONIC en el
marco de una reunién convocada por el Equipo de Coordinacidn Sociosanitaria a la que acudieron
coordinadores médicos, de enfermeria y trabajadoras sociales de todos los Centros de Salud del Area,
asi como los trabajadores sociales y técnicos de salud de los ayuntamientos del mismo Area. Desde
éste espacio, se iniciaron las relaciones de trabajo conjunto, con el marco del equipo de coordinacion.
Los asistentes mostraron interés en el estudio y expresaron la importancia de estos enfoques para
reorientar las intervenciones de nuestro sistema sanitario. Este fue el inicio de lo que seran futuros
contactos para establecer una alianza y colaboracién en la implementacion en el marco del Equipo de
Coordinacion Sociosanitaria.

Pola de Laviana: El Centro Social de Personas Mayores de Pola de Laviana dependiente de la Consejeria
de Servicios y Derechos Sociales ha comenzado a captar poblacién vulnerable para impartir los talleres



tras una reunién y presentacion realizada el pasado mes de marzo. Simultdneamente al reclutamiento
directo, con el apoyo de la trabajadora social del Centro Social, varios Directores de Centros Sociales
colindantes estdn acudiendo a formacién en la metodologia, y se han convertido simultdneamente en
reclutadores y agentes de salud del programa en el Area Sanitaria de Langreo.

Area Sanitaria de Soto de Ribera: la captacién de un grupo de gitanos portugueses afincados en dicha
area fue realizada directamente por el equipo sanitario que la atiende.

7 Areas Sanitarias: 42 farmacias comunitarias representativas de 7 de las 8 areas sanitarias de Asturias
se han inscrito para comenzar el pilotaje. En esta 12 fase del Proyecto se va a realizar el reclutamiento
de la poblacién que formara parte del estudio; es en esta captacion donde los farmacéuticos van a
colaborar como agentes sociales de salud, conocedores de las personas que viven en su entorno de
influencia.

d. Organizaciones No Gubernamentales y otras instituciones:

e.

Cruz Roja: es miembro del Consejo Asesor (Advisory Board) de EFFICHRONIC, habiendo sido aprobada
como tal por el consorcio en diciembre del 1017. El 21 de febrero, en la sede de Cruz Roja
Asturias, tuvo lugar una reunién de presentaciéon del proyecto EFFICHRONIC a la que asistieron
ademas de la presidenta las integrantes de la actual junta directiva de Cruz Roja Asturias y
responsables del proyecto del Servicio de Promocién de la salud y Participacién de la Direccién General
de Salud Publica (Consejeria de Sanidad. Asturias). Durante la reunidén se expusieron los circuitos de
colaboracién, quedando emplazados los asistentes a un proximo encuentro tras la revisién de los
contenidos propuestos. La responsable autondmica, convoca a 150 voluntarios para presentarles el
proyecto e iniciar el circuito de captacidon de participantes, intimamente unido a sus programas de
asistencia domiciliaria, inmigrantes, etc.

Asociacion Gitana UNGA y Secretariado Gitano: ya se han mantenido contactos muy satisfactorios y
se estan avanzando hacia la colaboracién.

Residencia de Personas Mayores del Montepio de la Mineria en Felechosa: Se ha iniciado el contacto
y reclutamiento. La trabajadora social de la residencia ha captado a personas institucionalizadas que
cumplen los criterios de inclusion en el proyecto. Se trata de una captacion oportunista que integra los
beneficios del tiempo y local disponible de los usuarios de la residencia, y el conocimiento interno de
trabajadores de la misma.

Captacioén ocasional

Captacion realizada por los monitores del programa Paciente Activo Asturias en el desarrollo normal
de sus talleres habituales, coordinados desde la Consejeria de Sanidad. Monitores bien del sector
salud, como técnicos de salud de los Ayuntamientos.

PRINCIPALES BARRERAS

Las principales barreras detectadas tienen que ver con la complejidad de reclutar y conformar los grupos de
participantes, asi como de asegurar su asistencia a los talleres de forma regular y continua. Asi, sucede que
potenciales participantes no pueden acudir por problemas logisticos (tales como falta de transporte para acudir al
taller, falta de sustituto que supla el cuidado, horario inadecuado o falta de tiempo) o por las dificultades generadas
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por la propia situacion de vulnerabilidad (dificultades para la comprensién de la informacién, limitado
conocimiento del idioma espafiol, etc.) y exclusion social (desconocimiento de la oferta de talleres por no llegarles
la informacién).

Otra barrera detectada es la falta de confianza de los profesionales sanitarios en este tipo de intervenciones de
empoderamiento de pacientes que, o bien no son comprendidas correctamente, o lo son en base a falsas creencias
0 bien se conciben como de baja utilidad y eficacia.

ELEMENTOS FACILITADORES
Entre los elementos que estan impulsando el despliegue de estrategias de captacidn, y en general, del proyecto
EFFICHRONIC, se destacan dos:

e La existencia de claro liderazgo desde la Consejeria de Salud y la vision compartida por la Consejeria
de Servicios Sociales de la oportunidad del proyecto.

e Laconstruccién y capitalizacion sobre iniciativas y equipos ya existentes y funcionando con éxito, entre
los que destacan la alta motivacién de los profesionales de trabajo social que perciben el proyecto
EFFICHRONIC como una iniciativa profundamente sociosanitaria.

ENSENANZAS QUE APORTA LA PRACTICA

El elenco de iniciativas que se estdn desplegando demuestra el amplio margen que existe para ser
imaginativamente proactivo y encontrar los aliados idéneos que permitan captar personas vulnerables con
enfermedad crénica. Se puede ser y se requiere ser creativo e imaginativo si se desea superar las actuales rigideces
de nuestros sistemas de salud y cuidados. Pero la buena noticia es que, ciertamente, esto es posible.

Como se ha podido observar, el Proyecto EFFICHRONIC es genuinamente un proyecto sociosanitario, pero que a la
vez tiene un enfoque comunitario (con la implicacion del tercer sector). La atencién a la poblacidn con criterios de
vulnerabilidad solo puede realizarse desde la atencién integrada social, sanitaria y comunitaria.

INFORMACION ADICIONAL

Personas de contacto:

Investigadora Principal: Marta Pisano Gonzalez. Coordinadora del "Programa Paciente Activo Asturias " en la Direccion
General de Salud Publica del Principado de Asturias.

Jose Ramon Hevia Fernandez. Jefe del Servicio de Promocion de la Salud y Participacién Comunitaria de la Direccién General
de Salud Publica del Principado de Asturias.

Delia Pefiacoba Maestre. Master Trainer en la autogestion de enfermedades crénicas y programas de autocontrol de la
diabetes de la Facultad de Medicina de Stanford.

Raquel Vazquez Alvarez. Coordinadora de la Estrategia de Reclutamiento e Implementacion de EFFICHRONIC. Master
Trainer en la autogestion de enfermedades crdnicas y programas de autocontrol de la diabetes de la Facultad de Medicina
de Stanford.

Inés Rey Hidalgo. Project Manager de FICYT y coordinador de proyecto de EFFICHRONIC.

Raquel Ochoa Gonzalez. Gerente de proyecto de FICYT.
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