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¢, Quienes participan en e-mpoderaz2?
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¢, Qué es e-mpodera2?

E-mpodera2 es la intervencion de un ensayo clinico gt R
the Empowermen

t of People with Ischemic Heart Disease
a

controlado aleatorizado que se esta llevando a cabo en
Cataluina, Madrid y Canarias, con el objetido de evaluar la
efectividad y coste-efectividad de una Comunidad de
Practica Virtual para personas con cardioparia isqguémica.

e Co-disefio e Implementacion de esta Comunidad de
Practica Virtual (CdPv) para pacientes con cardiopatia
esquémica (Cl).
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¢cQué es e-mpodera2? =

e-mpodera
Q_E___ﬁ

{Bienvenids al grupo de empodera-2t

v Es una plataforma web gamificada con
contenidos educativos orientados a la
mejora del conocimiento y habilidades.

Itinerarios de contenidos sugeridos o
personalizados

v 2 tipos de contenidos (cada semana):

0 Retos (se requiere una accion para superarlos, y se
obtienen puntos)

0 Publicaciones (contenido audiovisual o en formato

texto)
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I— CONGRESS




(.\‘;) e-mpodera —
.a empodercmientro del pocienre

con entermedecles Crénices

¢, COmo se construyo e-mpodera2?

CdPV a medida
para personas
con cardiopatia
isquémica

2) Disefio de una intervencion
1) Fase de co-creacion continuada en tiempo real

para ECA
—x
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¢, COMo se construyo e-mpodera2?

Fase exploratoria

Fase de desarrollo

3 Priorizar las
iori Identificar los Comprenderlas ~ * Comprender las ] i
Prioridades diversos tipos de experiencias y las experiencias y las : necemdades_de Pilotar algunos
de pacientes con Cl. necesidades de necesidades de ! empoderamiento. de los
em podera . Explorar los empoderamiento empoderamiento de ! Proponer ejemplos de contenidos
. Objetivos " personas con Cl. ‘ contenido. propuestos para
miento tratamientos y el de las personas |
lugar de atencion con CI. Analizar la aceptabilidad Crear el marco de la CdPv
s y usabilidad de la ! contenido de la CdPv
Patient pacientes con Cl. plataforma online ! e-mpodera2 para
Journey e-mpodera2. ! personas con Cl
Map Recogida de Grupo focal - . . L .
online Listening Lab Actividades Taller presencial Actividades online
datos online
Contenidos: Participant Profesionales Personas con Cl Personas con Cl i Personas con Cl s
ejemplos y articipantes de la salud : y profesionales
: : | de la salud
pilotaje
Resultados - - - T
Mapa de Trayectoria del Paciente (Patient Journey Map) Prioridades de
empoderamiento
Usabilidad y Ejemplos de contenido para Contenido pilotado
1 E d .z aceptabilidad de la la CdPv para la vCoP
) ase de co-creacion plataforma e-mpodera2
Personas con larga trayectoria con un diagndéstico Cl: Cardiopatia Isquémica Marco de contenido e-mpodera2 vCoP
; o A i CdPv: Comunidad de Practica virtual ara personas con Cl
de cardiopatia isquémica, que son atendidos/as para p
en atencion primaria y/o hospitales
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¢, COMo se construyo e-mpodera2?

Prioridades
de
empodera
miento

Patient
Journey
Map

Contenidos:

ejemplosy
pilotaje ’

1) Fase de co-creacion

Personas con larga trayectoria con un diagndéstico
de cardiopatia isquémica, que son atendidos/as

en atencion primaria y/o hospitales

PATIENT
CONGRESS

« Identificar los
diversos tipos de
pacientes con Cl.

—_ Explorar los
Objetivos "

para los
pacientes con Cl.

Recogida de Grupo focal
datos online

Profesionales

Participantes de la salud

Comprender las
experiencias y las
necesidades de
empoderamiento

de las personas

tratamientos y el
con Cl. + Analizar |a aceptabilidad

lugar de atencién

Listening Lab

Personas con Cl

Comprender las
experiencias y las
necesidades de
empoderamiento de
personas con Cl.

y usabilidad de la

plataforma online
e-mpodera2.

Actividades
online

Personas con Cl

Resultados

Mapa de Trayectoria del Paciente (Patient Journey Map)

Cl: Cardiopatia Isquémica
CdPv: Comunidad de Préctica virtual

Usabilidad y
aceptabilidad de la
plataforma e-mpodera2

™
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¢ COmMo se constru

1) Fase de co-creacion

Personas con larga trayectoria con un diagndstico
de cardiopatia isquémica, que son atendidos/as
en atencioén primaria y/o hospitales
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Puntos de
contacto

¢Qué pasé?

Sentimientos

Tratamientos

Necesidades de
empoderamiento

 + 2 <

é

Ambulancia Urgencia Especialista

« Sintomas < Infarto
previsibles o = Consulta rutinaria
imprevisibles
Miedo Desconcierto Incredulidad

@

- ®

* Reanimacion « Cateterismo y stent
cardiopulmonar + Bypass

- Cafinitrina

* Obtener informacion general sobre la

enfermedad e informacién personalizada para la
volver a |a vida cotidiana.

Poder reconocer posibles nuevos sintomas y
signos de alarma.

Saber qué actividades se pueden realizar (o no):
vida sexual, conducir, viajar en avion, etc.
Superar el impacto inicial para ir incorporando
recor de vida saludabl

Aceptar  psicolégicamente. Comprender vy
gobernar el miedo y la incertidumbre. Parar las
rumias. Actitud positiva

Tener conciencia de enfermedad no es ser una
persona enferma.

Recibir apoyo de la familia en la recuperacion
inmediata.

Proporcionar apoyo a la familia para conocer el
proceso y ayudar a la recuperacion y asimilacion.

.

4

=

<

o) (3

Seguimiento a largo plazo

Atencion Implantacion de

e

Rehabilitacién Especialista Prraila:  destibrilader:) Atencién Primaria Especialista
Tiempo de espera + Retomar actividades |+ Posibles segundos - Nuevavida
Rehabilitacién « Posible segundo I infartos = Primer afio tratamiento
infarto I mads en serio
® Alegria
Confianza
[ ] @ Sentirse con suerte
i @ Olvido
Rehabilitacion « Recomendaciones + Adherenciaala + Adaptarse
Tratamiento de vida saludable ! medicacién « Dejar de fumar
farmacolégico |+ Dietay ejercicio - Cafinitrina en el bolsillo
Aprender sobre el tr y autocuidad e M los habitos saludables en el tiempo
(usar la cafinitrina subli |, tomar la ion, (d

el pulso, técnicas de relajacion, etc.)

Tener informacién sobre el acceso y los
beneficios de la rehabilitacién.

Obtener informacion personalizada: factores de
riesgo, fraccion de eyeccion, limites personales
de actividad fisica, etc.

Adaptarse a la dieta cardiosaludable.

Tomar conciencia de las fuentes de estrés y su
reduccion.

Mejorar la autogestion de las emociones.
Recuperar la confianza y aumentar el
al ol. Actitud positiva. Aprender a
gestionar el enfado y las reacciones explosivas.
Persistir en la blsqueda de una atencién
sanitaria adecuada y de confianza.

Negociar con el entorno familiar y social para
cambiar hébitos de vida y obtener apoyo en
cuestiones emocionales.

Mantenerse informado sobre la enfermedad.
Recordar contir t er los habitos y
el autocuidado psicoldgico.

Planificar el tratamiento y seguimiento a largo
plazo.

Disponer y llevar consigo informes clinicos
personal.

Trabajar técnicas de motivacién para seguir con
la medicacion, dieta y ejercicio después de los
primeros meses/afios.

Incorporar nuevas actividades deseadas.
Dedicarle el tiempo justo a la enfermedad, no
obsesionarse.

Negociar con la familia para ayudar a mantener
dieta y ejercicio fisico.

Asistir a grupos de apoyo y asociaciones de
pacientes para mantener los buenos habitas.
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¢, CoOmo se construyo e-mpodera2?

Fase de desarrollo

- Priorizar las

‘ necesidades de . Pilotar algunos
empoderamiento. de los
+  Proponer ejemplos de contenidos
contenido. propuestos para
+ Crear el marcode la CdPv
contenido de la CdPv 5

e-mpodera2 para
personas con Cl

Taller presencial Actividades online
«  Personas con Cl
. «  Personas con Cl
y profesionales
de la salud

Prioridades de
1) Fase de co-creacion empoderamiento

Personas.con If.—).rga trfiygctorla conun dlagnosuco Ejemplos de contenido para Contenido pilotado
de cardiopatia isquémica, que son atendidos/as 2 CdP la vCoP
en atencion primaria y/o hospitales a v paralavlCo

—X

Marco de contenido e-mpodera2 vCoP
PATIENT para personas con Cl
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¢, Como se construyo e-mpodera2?

Dimensiones del Alfabetizacion
empoderamiento en salud
L 4 9 L 2

e-mpodera2
CdPV marco de
contenidos
basado en las
dimensiones de
empoderamiento

PATIENT
CONGRESS

Concienciacion sobre
la enfermedad

L
Habilidades de
comunicacion

[

Gestion de emociones

v

Conocimiento sobre
gestion de la
medicacion

L 4

Conocimiento sobre
estilo de vida

saludable y cambios

de habito

Alimentacion
saludable

L 4
Ejercicio fisico
Actividad - Deporte
]
Dejar de fumar — Dejar
de beber alcohol

!
Automonitoreo (pero,

emociones, sueno,
actividad fisica...)
»

Reconocimiento de
sintomas

a

Cuidado/atencion
emocional

A

Asesoramiento
profesional

© _ @) empodercmicaro del pgeCienre
Eon enFermd&d:: Crd pic e s

Testamento vital

A

Preferencias sobre el
tratamiento y
decisiones especificas
de la vida diaria
A 4

Decisiones sobre
rehabilitacion

Apoyo social y familiar y
asuntos practicos

9
Vuelta a la normalidad
L 4
Actividades y

relaciones sociales y

familiares
2

Vuelta al trabajo

Temas practicos y
econémicos

Toledo-Chavarri A, Ramos-Garcia V, Koatz D, Torres-Castafio A, Perestelo-Pérez L, Ramirez-
Puerta AB, Tello-Bernabé ME, Garcia-Garcia JM, Garcia-Garcia J, Pacheco-Huergo V,
Orrego C, Gonzalez-Gonzalez Al; e-mpodera group. Co-Design Process of a Virtual
Community of Practice for the Empowerment of People with Ischemic Heart Disease. Int J
Integr Care. 2020 Nov 9;20(4):9. doi: 10.5334/ijic.5514. PMID: 33250674; PMCID: PMC7664302.
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Implementacion continuada de e-mpodera2 ECA

Interaccion entre pacientes fomentada por una moderadora que
responde preguntas e inquietudes de los participantes segun
surgen, con el apoyo de un equipo multidisciplinario.

Marco de Moderacion Contenidos afiadidos periédicamente, siguiendo las brechas de
contenido de e- continuada conocimiento, principals intereses y necesidades identificadas por
mpodera2 para Se enfoca a las la moderadora.

| |Cd;V basado edn necesidades e
as dimensiones de intereses de las

Se creod un flujo de trabajo para la elaboracion de contenidos,
siguiendo las dimensiones de empoderamiento.

empoderamiento

de pacientes personas que

participan

Envio de notificaciones semanales con nuevos contenidos, y
comentarios de los participantes.

2) Disefio de una intervencion continuada en Se plantea un itinerario de retos con contenido adicional

tiempo real para ECA . .. . . .
bartic . B : relacionado que los participantes pueden seguir, aunque también
art|C|pan pamentes con un dlagnostlco reciente e

cardiopatia isquémica (menos de 1 afio) atendidos pueden crear su propio itinerario segun sus intereses e inquietudes

en atencion primaria y/o hospitales. Son . . P
seleccionados, y asighados aleatoriamente al sobre la cardlopatla Isquemica.

grupo control o intervencion.
—x
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Implementacion continuada de e-mpodera2 ECA

eAcceso gradual a la CdPV.

<Primeros meses, los
participantes interactuan mas
con los contenidos que entre
pares, aunque se detecta
cierto interés en interactuar.

; Incorporacion

PATIENT
CONGRESS

—X

Empoderamiento en

profundidad

eEncuentros virtuales mensuales.

e|dentificacion de necesidades
con mayor profundidad sobre CI

<Emergen nuevas preguntasy
temas.

«Moderadora facilita la resolucién

profesionales.

de dudas en partenariado con

CdPV a
medida

J

<Webinarios programados

=Continuacién de Encuentros
virtuales

<Nuevos contenidos creados por
profesionales siguiendo los
intereses e inquietudes de los
participantes

<Enfoca el conocimiento de
diferentes formas para diferentes
tipos de usuarios

Mantenimiento y

consolidacion

#empodera2




O intivey
Resultados Junio 2021 - Agosto 2022 (64 semanas)
136 Participantes 130 contenidos totales
Fueron incluidos gradualmente en la CdPv Incluidos semanalmente en la CdPv.
73% Accedieron al menos 1 vez 51 retos (Texto, audiovisual, documento

B . colaborativo, formularios...)
55% mas de una vez (returning users) S o
_ i 56 publicaciones (audiovisual y texto)
12,5% accedieron mas de 20 veces

_ ) 4 Debates abiertos por personas usuarias (texto)
9% accedieron mas de 30 veces

19 Otros contenidos (recordatorios de

0 . . 10S
10% participaron en encuentros virtuales o encuentros, webinarios, 10 recursos...)

webinarios
8 encuentros virtuales / 2 webinarios
51,5% de quienes accedieron, 61,5% del contenido publicado con
comentaron un contenido comentarios /’
20% realizaron mas de 20 98% retos con comentarios
comentarios

29% de los usuarios realizaron el 70% de los comentarios
49% de quienes accedieron realizaron al menos 1 reto

Tiempo medio en la plataforma 43 semanas (SD 20,24)

#empodera2
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Principales resultados

Tu plan =
. . &
= Temas principales A e |
00000000 Reto 8. ;Sabes como comer de . '
. -, 00000000 ¢ o Reto 7. :Y ahor &
- Al I m e ntaCIO n Realidad “O“:z. ma.l.'-e.ra .sal.u.t.i.a.hlf.: e Czalzier;a :iec;:i?;ct;ra al volver

o acasa

Realizar una alimentacion saludable es
otro de los pilares fundamentales como o
medida de prevencion cardiovascular,

Aqui te presentamos tres guias...

saludable,
— Actividad fisica,
— Dejar de fumar,

— Gestion de estrés L
y emociones
negativas, U

— Cambio de
habitos

Tras pasar un infarto o angina de pecho,
mentaric muchas personas sienten que su vida ha
cambiado. Muchas personas se plantean
cambiar algunos habitos de su vida jte
ha pasado...

cistar st retn, xp ety iR
“pl sl trs e disgodstico e ceriopsie 5QUETICA y COMO 3 la Tesdded™T :ut Nes hech 0 que estas

Reto 4. Compromiso de

. autocuidado
. Reto 5. Pon una imagen a tu ! MPROM
- Volver alavida recaparacéndela urdopats (@

isquémica :
R et A continuacién, encontrards una plantilla

ML 26234 20:TR e A de "Hoja de Ruta Ejemplo” y otra de “Mi
norl I Ia_ — . hoja de Ruta®, De todos los aspectos
o gue son relevantes para ..,

Busca o haz una foto que represente
algin momento de tu proceso personal
con la cardiopatia isquémica y coméntala
con |as siguientes preguntas:...

ATIENT a—
[BARCELONA| G conmencarios (3 nuos) #empodera2
CONGRESS -
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Limitaciones

e Necesidad de un minimo de alfabetizacion digital.
< Plataforma actualizada flexible.

e Se necesita moderacion de |la Plataforma y profesionales para resolver las
preguntas que surgen.

e Elreclutamiento se ha visto dificultado por las olas de Covid-19.

e Es necesario considerar diferentes perfiles de participantes: participantes
activos; lectores; diferentes tipos de interaccion social, y estilos de
aprendizaje.

e Se necesita mas investigacion, en relacion con la participacion, satisfaccion
de las personas usuarias y los valores aportados.

W/ PATIENT @
: [BARCELONA ling #empodera2
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Conclusiones

e Durante la co-creacion, el PJM permitio visualizar las necesidades de empoderamiento de
las personas con Cl, y desarrollar contenidos para dar respuesta a sus necesidades y
prioridades.

e Durante el ECA, la co-creacion es continua y a medida, para satisfacer necesidades
educativas y emocionales de diferentes tipos de participantes, promoviendo oportunidades
de interaccion (sincrénica y asincronica).

e La combinacién del marco de contenido co-producido previamente, con pacientes
expertos, el partenariado con profesionales y la creacidon conjunta en tiempo real parece
ser un elemento clave para involucrar y mantener una intervencion educativa
personalizada para abordar necesidades y prioridades de las diferentes personas con Cl.

W7 PATIENT
P QUBARCELONANNS #empodera2
& O CONGRESS |
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Mas informacion

Gracias

Contacto: dkoatz@fadq.org

U @Inst_Donabedian E e-MPODERA LM X ¥ ¥ X

m Fundacién Avedis Donabedian https://empoderados.fadq.net/
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