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RESUMEN

La obesidad y las enfermedades crénicas derivadas se han convertido en principales desafios de salud publica, logrando cifras
epidémicas a nivel mundial. El fracaso de las intervenciones de cambios de comportamiento y pérdida de peso sugiere nuevas
ideas. Asi, se reconoce la importancia de movilizar los recursos comunitarios y los sistemas de apoyo en el contexto de
"autocuidado'" y "empoderamiento del paciente", en concreto, con los voluntarios. El objetivo de este articulo es describir: (a) los
roles de los voluntarios en el manejo, control y prevencion de enfermedades crénicas; (b) los beneficios del voluntariado en el
sistema nacional de salud britanico y (c) los retos para su integracion en los sistemas de salud. Para ello, se lleva a cabo una revision
bibliografica narrativa. Los voluntarios establecen contacto con personas que estan socialmente aisladas, cierran la brecha entre la
continuidad de la atencion clinica y el ambito comunitario, ofrecen una atencion mas personal y flexible y son un método eficiente
para el sistema de salud. La identificacion de mecanismos para aumentar la intensidad de la participacion de voluntarios, el trabajo
en conjunto con otras disciplinas y la consideracion del contexto social de las personas podrian ser claves en el disefio de nuevas
practicas eficientes y efectivas de salud publica.

PALABRAS CLAVE: Autogestion, enfermedades crdnicas, obesidad, organizaciones de voluntariado

Community volunteering in the United Kingdom as an example of management and prevention of long-term conditions: roles, benefits and
integration in health systems

ABSTRACT

Obesity and long-term conditions have become leading public health challenges, reaching epidemic proportions globally. The failure of behaviour
change and weight loss interventions suggests new ideas. Thus, it is recognized the importance of mobilizing community resources and support
systems in the context of "self-care" and "patient empowerment", in particular, with volunteers. The aim of this article is to describe: (a) the roles
of volunteers in the management, control and prevention of chronic diseases; (b) the benefits of volunteering in the British National Health System
and (c) the challenges for their integration into health systems. For this, an overview review is undertaken. Volunteers establish contact with people
who are socially isolated, close the gap between the continuity of clinical care and the community, offer a more personal and flexible care and they
are an efficient method for the British National Health System. The identification of mechanisms to increase the intensity of the participation of
volunteers, working together with other disciplines and the consideration of the social context might be relevant in the design of new efficient and
effective public health practices..

Key worbs: long-term conditions, obesity, self-management, voluntary organizations

* Email del autor de correspondencia: N.Serrano-Fuentes@soton.ac.uk

Academia de Inglés

ACADEMIA ;‘ MANOLI ; ..

de C/ Virgen Blanca 3 © Individuales
24006 LEON g Grupos

INGLES & 630 206 405

mi‘r\O{]trufa@hotmai\.com

© 2018 Asociacion Espaiiola de Enfermeria y Salud.: 1¢" Semestre 2018 Vol. 1. Nimero 4. https://enfermeriaysalud.es 26


mailto:N.Serrano-Fuentes@soton.ac.uk

INTRODUCCION

La obesidad se ha convertido en uno de los principales desafios de
salud publica en los paises desarrollados y en vias de desarrollo. Ha
alcanzado cifras epidémicas a nivel mundial provocando, al menos,
2,8 millones de muertes al afio (1). La prevalencia de la obesidad
aumentd de 921 millones de individuos en 1980 a 2100 millones en
2013 (2). En el Reino Unido, el 24,8% de los adultos se ven
afectados por ella en la actualidad (3). Ademas, es considerada el
principal factor de riesgo en el desarrollo de enfermedades
cronicas (4) consideradas, estas ultimas, la mayor demanda de
recursos en la atencidn sanitaria global (5,6). Por ejemplo, a nivel
econdmico, en el Reino Unido el 70% de los costes totales de salud
representan este problema de salud (7). En el propio pais, segun la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el 85% de todas las
muertes son consecuencia de enfermedades crdnicas y se estima
que, para el afio 2025, el nimero de personas con al menos una
enfermedad crdénica aumentara en 3 millones, obteniendo la cifra
de 18 millones (8).

Para abordar estos problemas de salud, se diseiian intervenciones
centradas, las mds comunes, en la dieta, la actividad fisica y los
cambios conductuales de los comportamientos relacionados con la
obesidad. Sin embargo, hay evidencia inequivoca de la poca
efectividad de estas intervenciones con una proporcion sustancial
de personas que no se adhieren a las practicas de pérdida de peso
(9). Por lo tanto, nuevos enfoques de politicas y practicas de salud
publica son necesarias. En este sentido, las redes sociales (redes
interpersonales) juegan un papel importante en la movilizacién y el
despliegue de recursos en el manejo de enfermedades crdnicas
(10), apoyadas en contextos que favorezcan el contacto social y la
participacion activa. Asi, cada vez se reconoce mas la importancia
de habilitar y utilizar los recursos comunitarios y los sistemas de
apoyo en el contexto de "autocuidado'" y "empoderamiento del
paciente' (11,12). El autocuidado se ha definido como la atencién
de los individuos hacia su propia salud y bienestar. Comprende
acciones para llevar un estilo de vida saludable, satisfacer las
necesidades sociales, emocionales y psicoldgicas, cuidar una
enfermedad crénica a largo plazo y prevenir otras enfermedades o
accidentes (13). "Empoderamiento del paciente" describe la
capacidad individual y de la comunidad para tomar decisiones
saludables mientras promueve la autoeficacia que puede ejercer
control sobre los resultados de salud de un individuo (14,15).
Ambos conceptos promueven la participacion activa de los
individuos en el proceso de toma de decisiones y educacion,
considerando los contextos sociales e involucrando un conjunto de
recursos relevantes para manejar las enfermedades crénicas a
largo plazo (16,17).

Para potenciar estos mecanismos de accién, podria ser util la
implementacion de intervenciones complejas promoviendo la
colaboracidon de los servicios de salud y los recursos del tercer
sector, como organizaciones de voluntariado y grupos comunitarios
(18,19). Un ejemplo relevante de este ultimo hecho es el Reino
Unido. En el afio 2001, el Departamento de Salud del propio pais
puso en marcha una amplia iniciativa llamada “Programa de
Pacientes Expertos” (16,20). Se trata de un programa de
intervencion de autogestion disefiado para proporcionar
conocimiento y habilidades para ayudar a los pacientes a manejar
de manera efectiva las enfermedades crénicas y los sintomas
asociados. Estas iniciativas generalmente son impulsadas por
profesionales sanitarios y voluntarios, estos Ultimos no
remunerados (en la mayor parte de los casos), reclutados sobre la
base de su experiencia personal de vivir con una enfermedad
cronica y entrenados para abordar las actitudes, creencias vy
normas sociales relacionadas con la salud en sus propias redes
personales y a nivel comunitario (20,21).
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En muchas ocasiones, los voluntarios forman parte de
organizaciones de voluntariado, es decir, organizaciones formales
dirigidas por un organismo de gestiéon donde los voluntarios
participan en actividades con fines ambientales, econdmicos o
sociales (19). También, pueden formar parte de grupos
comunitarios, tratandose de cuerpos menos organizados
formalmente. Por lo tanto, el sector terciario es una mezcla
heterogénea de organizaciones que van desde organizaciones
benéficas nacionales e internacionales a pequefios grupos de
interés locales (22). En 2007, se estimd que 35000 organizaciones
del tercer sector en el Reino Unido proporcionaron servicios de
salud y asistencia social por un coste de 12 billones de libras por
afio, equivalente al 14% del presupuesto total de salud y asistencia
social del propio pais (23).

Las intervenciones dirigidas por voluntarios han reunido un
reconocimiento cada vez mayor como una estrategia efectiva para
la promocién de la salud, la prevencion de enfermedades y la
autogestion de enfermedades a largo plazo a nivel comunitario (24-
26). Al tratarse de un sector poco utilizado aunque bastante
desarrollado en Espafia y tras demostrar su relevancia en el sistema
de salud britanico, el objetivo de esta revisidon es describir: (a) los
roles de los voluntarios en el manejo, control y prevencion de
enfermedades cronicas; (b) los beneficios del voluntariado en el
sistema nacional de salud britanico y (c) los retos para su
integracion en los sistemas de salud.

METODOLOGIA

Se realizd una revision bibliografica narrativa sobre el estado actual
del tema. La escasez de estudios empiricos en Espafia sobre el
asunto a tratar, motivo la eleccién de este método vy realizar, asi,
una sintesis del contenido tedrico mas relevante. Para la busqueda
de informacién se utilizaron diferentes bases de datos
bibliograficas: CINAHL, Cochrane, EMBASE, Ovid, Pubmed y Web of
Science. Para evitar la pérdida de informacién relevante, otras
estrategias fueron utilizadas. Estas incluyeron busquedas manuales
(entre los afios 2000 y 2018) en revistas cientificas relevantes
(Health Education Research, Health and Social Care in the
Community, Chronic lliness y Patient Education and Counselling).
Los autores usaron la técnica de “bola de nieve” en las listas de
referencias de los articulos incluidos para buscar mas articulos
relacionados con el objetivo de la revisién.

Para la busqueda en las bases de datos, se desarrollaron cuatro
temas principales con diferentes términos y sus variaciones,
utilizando truncaciones y acrénimos (Tabla 1). Se combinaron las
palabras de cada columna entre si y entre los demas términos del
resto de columnas usando los operados booleanos “0” y “y”.
Combinaciones de all field en los términos de busqueda fueron
llevadas a cabo para evitar la pérdida de informacidn relevante.

Table 1. Palabras clave.

Obesity Long-term Voluntary Self-management
conditions organizations

Obese Chronicillness*  Communit* Self-care

Obesity Chronic Group* Self care
disease*

Overweight Chronic Lay health Self-management
condition*
Long-term Local*
condition*
LTC Self-help group*

Social network*
Social organization*
Social support

Support group*
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Volunt* corporate

Ademas, se establecieron limites para acotar la busqueda: articulos
publicados en inglés (entre los afios 2000 y 2018) y grupos de edad
(adultos, mayores de 18 afios). En relacién a las fechas de
publicacién, a pesar de utilizar este periodo de tiempo en la
blsqueda, se valord la posibilidad de incluir articulos anteriores al
aflo 2000, relevantes a nivel tedrico. Los criterios de inclusidon
fueron: (i) estudios empiricos (cualitativos, cuantitativos y métodos
mixtos), (ii) revisiones bibliograficas y literatura gris. Se excluyeron
articulos en los que se reflejaba, Unicamente, la experiencia
personal de los voluntarios tras realizar una intervencion saludable.
No obstante, se valoré esta informacién para contextualizar el
contenido tedrico. Finalmente, para el tratamiento y el andlisis de
los textos se utilizo la fiabilidad (autenticidad, depuracidn de la
informacién y contextualizacién) y la adecuaciéon (recopilacion de
informacidn y seleccion).

RESULTADOS

Roles e intervenciones de los voluntaries para el manejo, control
y prevencion de enfermedades crénicas

Diferentes roles de voluntarios son destacados en la literatura para
el abordaje de las enfermedades cronicas en la comunidad.

Estas personas ayudan a través de campanfas o intervenciones de
salud a otros individuos en el manejo de la dieta, actividad fisica o
medicamentos; proporcionan apoyo a nivel emocional y social,
aumentando la cohesion social; comparten experiencias de género,
cultura, enfermedad y vida con los usuarios; también, son el
vinculo entre los usuarios y los recursos de la comunidad vy el
sistema de salud, lo que garantiza el éxito de los programas (19).
Otros autores afiaden la provision de informacion, la instruccion, el
rol de liderazgo, la provisién de metas personales, educacion en la
autogestion, la presentacion de informes con feedback o la revision
de objetivos, todo ello ofrecido en diferentes sesiones de
programas (27,28,29). En esta linea, un punto relevante es la
provisiéon de informacion o conocimiento. Los voluntarios
seleccionan y presentan informacion usando la minima jerga
académica y cientifica posible (generalmente ayudados por
profesionales de salud) sobre nutricidn, ejercicio fisico y otros
habitos de vida saludables (22). Esto ultimo es clave, pues favorece
un entono inclusivo y participativo. Ademds, se suelen utilizar
herramientas visuales en las presentaciones en ordenador para
conectar la informacién con una representacion visual de diversos
conocimientos y mensajes de salud, como imdgenes de alimentos
con cucharaditas de azucar o fotos sobre el ejercicio fisico (30).
Asimismo, se destacan otros roles como la posesidn de una
comprension profunda de los mecanismos internos de la
comunidad, fortalezas, debilidades y necesidades para la
prevencion de enfermedades y la promocién de la salud (como las
actitudes sociales, las normas sociales y los desincentivos
econdmicos); proporcionan servicios que son flexibles y adecuados
a las necesidades de los usuarios; aprovechan y movilizan los
recursos y activos de la comunidad; vinculan a redes mas amplias
del sector voluntario y recaudan fondos para facilitar y llevar a
cabo investigaciones (31).

Dentro de las intervenciones cara a cara, existen también
intervenciones centradas en el apoyo emocional para saber
manejar enfermedades crénicas. Estas actividades se basan en
hobbies (grupos de canto, de teatro, de fotografia, de historia, de
arte, de escritura, etc.). La participacion puede proporcionar una
sensacion de normalidad para las personas con enfermedades
cronicas, considerada como una distraccion positiva de las
preocupaciones cotidianas (22). Los grupos para caminar liderados
por voluntarios también se han convertido en tendencia. Algunos
autores han destacado la relevancia de esta actividad en personas

con problemas de salud mental, subrayando el rol de amistad y el
intercambio de informacién que realizan los lideres voluntarios
(20). Finalmente, a parte de las intervenciones cara a cara, los
voluntarios participan también en intervenciones online en las que,
entre otras acciones, ayudan a recordar a los individuos a iniciar
sesion en los programas de autogestion, lideran la planificacion de
practicas saludables y la resolucion de problemas, ofrecen
motivacion, publican informacién de interés en los tablones
anuncio y monitorizan las publicaciones diarias de los individuos
(24), pudiendo existir la posibilidad “extra” de un seguimiento
telefénico (30).

Beneficios del voluntariado en el Sistema nacional de salud
britanico

Son numerosas las ventajas de utilizar los servicios de voluntariado
(bien a nivel de atencidn individual o en grupos) para el manejo,
control y prevencién de enfermedades crénicas.

A nivel individual, los voluntarios son vistos como "expertos" en el
tratamiento de enfermedades croénicas y, como tales, mejor
calificados para ayudar que los profesionales saludables. El hecho
de que los voluntarios padezcan también estas condiciones (una
experiencia que la mayor parte de los profesionales sanitarios no
tienen) hace que los individuos sientan que estos tienen una mayor
empatia, considerandolos como un modelo a seguir. Ademas,
disponen de tiempo, escuchan y pueden trabajar a un ritmo flexible
con las personas sin que tengan que preocuparse excesivamente
por los objetivos establecidos (29,32-36).

Por otro lado, los voluntarios pueden liderar grupos y establecer
espacios donde se gestionan dindmicas de grupo teniendo en
cuenta los contextos sociales de los individuos. El entorno no
clinico (galerias de arte, paseos, etc.) donde se realizan algunas
actividades de las organizaciones y grupos de voluntariado facilita
las relaciones entre los organizadores y los individuos, siendo mas
personales y favoreciendo discusiones mas abiertas sobre
problemas de salud. (22). Asi, se destacan los beneficios sociales de
estar con otras personas que viven con una condicion similar,
compartiendo y comparando conocimientos, habilidades,
estrategias (incluyendo dificultades, desafios y emociones) vy
experiencias comunes. Al formar parte de un grupo, se siente un
sentido de "propdsito comun", "estar en el mismo barco" vy
"solidaridad" con otros miembros (21,37,38). El ambiente grupal
también brinda la oportunidad de “tener una voz, hablar
libremente y abrirse a los demas”. Todo esto ayuda a los individuos
a mejorar su comprension de su enfermedad crénica, adoptar
nuevas estrategias para la autogestidon, trabajar juntos
(reciprocidad) (39,40) e incluso mejorar sus relaciones con los
profesionales sanitarios (28,37,41). Ademas, la participacion grupal
brinda la oportunidad para el contacto social, generando una
sensacion de logro y control sobre la salud. El grupo actia como
“un respiro” y una liberacion de las dificultades enfrentadas en vivir
con una enfermedad cronica y le da al participante la oportunidad
de "reirse un poco" y "olvidarse de élI" (42).

Los participantes en actividades destacan, como relevante para
ellos, la fijacién de metas personales reales (28). Asi, estableciendo
objetivos alcanzables que aumentan en dificultad gradualmente
durante la duracion de las actividades comunitarias, pueden iniciar
y sostener en el tiempo actividades de autocontrol y autoeficacia
(41,43). La validacion social y la empatia percibida, previamente
mencionadas, permiten establecer estas metas realistas
autodefinidas en un contexto social solidario y sin juicios. Otros
participantes sienten que tener que proporcionar
retroalimentacién al resto del grupo sobre el éxito, o no, del
establecimiento de metas semanales proporciona motivacion para
la accion. Por otro lado, el incumplimiento de los objetivos genera
sentimientos de culpa, pudiendo indicar un deseo simultaneo de
tener éxito y renuncia a decepcionar a otros participantes y
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tutores. Este ultimo punto es consistente con los estudios que
muestran una asociacion entre la culpa y la responsabilidad y culpa
y comportamiento prosocial (Barlow 2005). Las sesiones grupales
lideradas por voluntarios también provocan comparaciones
sociales. En muchos casos sirven de motivacion, al compararse con
gente que sirve de modelo (“ella esta en muletas y ella todavia esta
haciendo eso”). Por otro lado, otros estudios han demostrado que
los pacientes con enfermedades crénicas pueden obtener consuelo
y tranquilidad a partir de comparaciones sociales a la baja (44). Sin
embargo, las comparaciones descendentes también pueden servir
para aumentar la ansiedad ya que sirven para resaltar el potencial
de empeoramiento futuro (44). Las comparaciones hacia abajo
desafian la autocompasién y refuerzan la motivacion para mejorar
al establecer nuevos estandares. Estas comparaciones positivas y
negativas sirven para iniciar positivamente la iniciacién de técnicas
de autogestion para evitar que la salud de las personas empeore
(41).

Los programas liderados por voluntarios favorecen una mejor
autogestion de las enfermedades crénicas. Entre otros, destaca la
reduccion de la gravedad de los sintomas, un mejor control del
dolor, menor ansiedad, una mejor actividad fisica, mejores
recursos, satisfaccion con la vida (bienestar psicoldgico) y la
reduccidn en la utilizacion de servicios (16,24). Estos efectos se
pueden mantener a largo plazo (6 meses y 12 meses) en el caso de
asistir a Programas de Pacientes Expertos, 12 meses después
asistiendo a un curso de “Programa de Pacientes Expertos”.
Ademas, se ha demostrado que los voluntarios tienen capacidad
para llegar a las personas que con frecuencia estdn excluidas
socialmente o donde el acceso a los servicios de salud tradicionales
es limitado (p. Ej., Solicitantes de asilo o poblaciones de minorias
étnicas) (18,45-47). Asi, actian como un "puente" entre las
personas y comunidades marginadas y los servicios y actividades
que estan disponibles. Finalmente, diferentes estudios de costo
efectividad realizados entre pacientes con afecciones multiples
(enfermedad cardiaca, enfermedad pulmonar, apoplejia o artritis)
han demostrado cdmo diferentes intervenciones lideradas por
voluntarios son una herramienta eficaz para mejorar las conductas
de salud y ahorrar costes en los sistemas de salud (37,48,49).

Retos para su integracion en el sistema de salud

Los recursos comunitarios (centrandonos en los voluntarios) deben
de convertirse en factores clave para la promocion de habitos
saludables y la prevencidn y control de enfermedades crdnicas.
Entre sus ventajas, se ofrece crear contacto con personas que
estan socialmente aisladas, cerrar la brecha entre la continuidad de
la atencién clinica y el ambito comunitario, una atenciéon mas
personal y flexible y la capacidad de descongestionar los servicios
hospitalarios. No obstante, para que sus roles sean reconocidos
dentro de los sistemas de salud, es necesario el establecimiento de
redes de contacto entre las diferentes organizaciones de
voluntariado (entre ellas también) y el resto de profesionales y
servicios sanitarios. Asi, se sugieren los principios de asistencia,
apoyo, intercambio y enlace, para una mayor difusion y aceptacion
de los programas entre ellos. Las relaciones basadas en la
reciprocidad en preferencia a las relaciones jerarquicas o la
delegacion como un aspecto esencial para el desarrollo exitoso de
los programas sera clave (18).

Para asegurar la transferibilidad de estas intervenciones, serd
necesario seguir trabajando en la definicién y la especificacion de
una tipologia mds clara y concisa de las organizaciones de
voluntariado y los roles de los voluntarios individuales. Para que
eso suceda, las barreras al compromiso en torno a la formalidad de
los roles deben eliminarse o minimizarse (20). En este sentido,
comprometer a los profesionales sanitarios podria ser clave,
respetando, reconociendo y apoyando la labor realizada por los
voluntarios. También, serd necesario eliminar restricciones
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estructurales, potenciar acceso a recursos, redes de medios y
apoyo (27).

En términos de politica y practica, un aspecto relevante podria ser
la identificacién de mecanismos para aumentar la intensidad de la
participacién de voluntarios que pueden ofrecer una clave para la
sostenibilidad a medida que los "ayudantes" evolucionan en roles
formales o aumentan el alcance de su participacion. Es posible que
se requieran incentivos y estrategias especificas para encontrar y
apoyar tutores de grupos mas marginados a fin de garantizar un
acceso equitativo a un apoyo efectivo para el autocuidado para
todos. Ademas, la contratacion de tutores de diversos origenes, en
particular los que representan a grupos étnicos minoritarios y los
que viven en zonas desfavorecidas, seguira siendo un reto. Lo que
si estd claro es que estos miembros comunitarios deben
caracterizarse por moverse dentro de un espectro de participacion
caracterizado por wuna habilidad altruista de entrega vy
responsabilidad hacia los demas.

Finalmente, sera clave el trabajo en conjunto con otros sectores.
Por ejemplo, el contacto con politicas saludables y politicos para
proporcionar espacios saludables como instalaciones deportivas y
planes como rutas de ciclismo y senderismo, aparcamientos para
bicicletas, mapas y areas de juego, iluminacidn, el disefio de
edificios y espacios para alentar a las personas a ser mas activas
fisicamente teniendo en cuenta, en particular, a las personas que
requieren apoyo personalizados, especialmente grupos inactivos y
vulnerables. También, se debe trabajar con las compaiiias
alimentarias, tiendas, supermercados, restaurantes y otros
servicios comunitarios para promover opciones de alimentacién
saludable que sean coherentes con la guia de buenas practicas
existente. Asi, sera relevante que profesionales multidisciplinares,
voluntarios y los individuos puedan aprender unos de otros y las
formas de trabajo no sean decididas por un grupo en nombre de
otro, sino que se trabaje de forma conjunta para buscar el mejor
beneficio hacia las personas.

CONCLUSIONES

Los resultados presentados en esta revision en relaciéon con los
roles, beneficios y la integracién de los servicios de voluntariado en
los sistemas de salud podrian ser relevantes para los profesionales
de salud y las practicas clinicas diarias de prevencidon y manejo de
obesidad y enfermedades crénicas.
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